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Pelny zapis przebiegu posiedzenia

Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny (nr 171)

13 czerwca 2014 r.

Komisja Polityki Spotecznej i Rodziny, obradujgca na posiedzeniu wyjazdowym
w siedzibie Delegatury Lubelskiego Urzedu Wojewddzkiego w Zamosciu pod
przewodnictwem posta Stawomira Piechoty (PO), przewodniczagcego Komisiji,
zapoznata sie z:

— informacja na temat zakresu i form wsparcia dla opiekunéw oséb niepet-
nosprawnych;

— prezentacjg doswiadczen stowarzyszen w budowaniu systemu wsparcia
dla oséb niepetnosprawnych.

W posiedzeniu udzial wzieli: Jarostaw Duda sekretarz stanu i pelnomocnik rzadu do spraw oséb
niepelnosprawnych oraz Elzbieta Seredyn podsekretarz stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spo-
tecznej wraz ze wspoélpracownikami, Tadeusz Stawecki sekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji
Narodowej wraz ze wspoélpracownikami, Marek Michalak rzecznik praw dziecka, Joanna Niedz-
wiedz dyrektor Oddziatu Opolskiego oraz Aleksander Piechnik dyrektor Oddziatu Lubelskiego Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych, Gertruda Miarowska radna powiatu
zamojskiego i starszy specjalista w Urzedzie Marszatkowskim Wojewodztwa Lubelskiego, Tomasz
Kossowski wiceprezydent Zamos$cia, Aleksandra Warminska dyrektor Regionalnego Osrodka
Polityki Spolecznej w Lublinie, Danuta Chrusciel dyrektor Powiatowego Centrum Pomocy Rodzi-
nie w Zamosciu wraz ze wspolpracownikami, Maria Gora-Szelag przewodniczgca Powiatowego
Zespolu do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci w Zamosciu, Anna Rynska zastepca dyrektora
Zespolu Osrodkow Wsparcia w Lublinie wraz ze wspotpracownikami, Halina Rycak dyrektor Miej-
skiego Centrum Pomocy Rodzinie w Zamo§ciu wraz ze wspélpracownikami, Anna Szostak inspektor
do spraw §wiadczen rodzinnych i funduszu alimentacyjnego Gminnego O$rodka Pomocy Spolecznej
w Labuniach, Katarzyna Balcerzak dyrektor Srodowiskowego Domu Samopomocy w Sowczycach,
Malgorzata Batorska przewodniczaca zarzadu kota w Lublinie oraz Justyna Zuk przewodniczaca
zarzgdu kota w Zamosciu Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z UpoSledzeniem Umystowym wraz
ze wspolpracownikami, Stanistaw Bronz prezes Fundacji Inwalidéw i Oséb Niepelnosprawnych
,Milosierdzie” w Kaliszu wraz ze wspoétpracownikami, Malgorzata Goracy prezes Dolnoslgskiego
Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom i Mlodziezy z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym ,,Ostoja” we Wro-
clawiu wraz ze wspolpracownikami, Alicja Jankiewicz prezes Lubelskiego Forum Organizacji Os6b
Niepelnosprawnych — Sejmik Wojewddzki, Krystyna Kobel-Buys prezes Stowarzyszenia Swiqtego
Celestyna w Mikoszowie wraz ze wspolpracownikami, Maria Krél przewodniczgca Stowarzyszenia
Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym , Krok za krokiem” w Zamo§ciu wraz ze wspotpracownikami,
Justyna Kucinska dyrektor oddzialu w Warszawie Fundacji Instytut Rozwoju Regionalnego wraz
ze wspolpracownikami, Beata Peplinska-Strehlau skarbnik Polskiego Forum Oséb Niepelnospraw-
nych, Adriana Pietraszkiewicz czlonek Zarzadu Fundacji ,,Promyk Slonca” we Wroctawiu wraz
ze wspoOlpracownikami, Alicja Szatkowska prezes Milickiego Stowarzyszenia Przyjaciot Dziecii Os6b
Niepelnosprawnych oraz przewodniczaca Ogélnopolskiej Federacji na rzecz Osob z Mézgowym Poraze-
niem Dzieciecym ,,Sie¢ MPD” Aleksandra Wnuk.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Malgorzata Cholewa, Brygida Sliwka
i Dariusz Lipski - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.
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Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):
Szanowni panstwo, minela godzina 13.00. Bardzo prosze o zajecie miejsc —jeszcze z kulu-
arow zapraszam na sale — bySmy mogli zgodnie z przyjetym planem przystgpi¢ do obrad
w ramach posiedzenia Komisji.

Szanowni panstwo, witam. Otwieram 171. posiedzenie Komisji Polityki Spoteczne;j
i Rodziny. Wyjatkowe posiedzenie, bo posiedzenie wyjazdowe, w wyjatkowe]j sprawie
- w sprawie zakresu i form wsparcia dla rodzin z osobg niepelnosprawng. Szanowni
panstwo, rozpoczynajac to posiedzenie, chcialbym juz teraz bardzo serdecznie podzieko-
wac za propozycje, za inspiracje, za inicjatywe tego posiedzenia i podjecie tak gorgcego,
zwlaszcza w ostatnich miesigcach, tematu. Tu szczegdlne podziekowania chee skierowac
w imieniu parlamentarzystow — obecnych tutaj oraz tych, ktorzy z réznych powodow nie
mogli dotrze¢ na nasze posiedzenie — na rece pani doktor Marii Krél budujacej tu od tak
wielu lat, wraz z niezwyklym zespolem, niezwykle miejsce czy niezwyklg sie¢ wsparcia
dla rodzin z osobg niepelnosprawng. Chcemy, by ta inspiracja i te doSwiadczenia byly
zasadniczym tematem naszej dzisiejszej debaty.

Szanowni panstwo, chcialbym powita¢ przynajmniej cze$¢ uczestnikow posiedzenia
z imienia i z nazwiska nie po to, zeby jako$ dopelnia¢ kurtuazji czy ich honorowag¢, ale
zebySmy wszyscy mieli tez Swiadomos¢, w jakim gronie sie spotkaliSmy, w jakim gro-
nie bedziemy prowadzic te debate. Zwlaszcza dla osob, ktore niekoniecznie wszystkich
z twarzy znaja, bo sa ci, ktorzy zawsze chetnie pedza przed kamere i jest wielu tych,
ktoérzy po prostu codziennie pracuja i choéby przez to, ze pracujg, nie maja czasu na bie-
ganie przed telewizyjne kamery. A zatem witam pana ministra Jarostawa Dude, sekre-
tarza stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej, pelnomocnika rzgdu do spraw
0so0b niepelnosprawnych. Witamy, panie ministrze. Witam panig wiceminister pracy
i polityki spotecznej Elzbiete Seredyn. Witam wiceministra edukacji narodowej pana
Tadeusza Staweckiego. Ciesze sie bardzo rowniez z tego, ze dotarl, jak zawsze punktu-
alnie, na nasze tutejsze posiedzenie rzecznik praw dziecka pan Marek Michalak. Witamy
pana rzecznika.

Chcialbym takze przedstawi¢ wszystkim zebranym parlamentarzystow, ktorzy przy-
byli na to posiedzenie: wiceprzewodniczaca Komisji pani posel Magdalena Kochan, pani
poset Iwona Kozlowska. Powiem, ze pani posel Magdalena Kochan jest ze stawnego
miasta Goleniow. Zawsze przez grzeczno$¢ podkreslam, zeby nie uchybi¢ Szczecinowi,
ze tam obok lezy tez Szczecin, wiec Goleniow, niedaleko ktorego lezy ten mniej znany
Szczecin. Pani Iwona Kozlowska jest z Bydgoszczy. Witam panig poset Beate Mazurek.
Tutejszg postanke, tak?

Posel Beata Mazurek (PiS):
Z Chelma, panie przewodniczacy.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):
O, wlasnie. My, przybysze z odleglosci ponad 700 km, czujemy, ze pani posel jest stad.
Witam panig poset Janine Okragly z Opola. Pani poset Zofia Popiolek z Lublina.

Posel Zofia Popiolek (TR):
Tez stad.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):
I pani poset Barbara Czaplicka z Mazowsza, spod Warszawy. Pan posel Waldemar Andzel
z Sosnowca. Pan posetl Jacek Kwiatkowski. Skad, panie posle?

Posel Jacek Kwiatkowski (TR):
7 Konina.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):
Pan posel jest z Konina. Przepraszam. Jako§ gdzie§ mi to umkneto. Pan poset Krzysz-
tof Michalkiewicz z Lublina, kiedy§ minister pracy i polityki spotecznej, rozpoczynajacy
wiele nowatorskich programéw, ktore dzi$ sg kontynuowane z ogromnym pozytkiem
1 ogromnymi potrzebami spotecznymi. Pan posel Rajmund Miller z Nysy. Pan posetl Hen-
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ryk Smolarz. Tez tutejszy. Nie ma co nawet tutaj dopowiadaé. I pan poset Jacek Swiat
z Wroclawia. Jest takze z nami, z czego bardzo sie ciesze, pan senator Filip Libicki.

Przewodniczacy Parlamentarnego Zespolu ds. Os6b Niepelnosprawnych senator Jan
Filip Libicki:

Dzien dobry.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Pan senator Filip Libicki przewodniczy Parlamentarnemu Zespotowi ds. Os6b Niepelno-
sprawnych. Przewodnictwo przejat po panu Marku Plurze, ktéry zostat wybrany do Par-
lamentu Europejskiego. Cieszymy sie, ze jest z nami wiceprezydent tego pieknego miasta
pan Tomasz Kossowski i rowniez pana prezydenta pozdrawiamy.

Szanowni panstwo, propozycja porzadku tego posiedzenia - jak tego wymaga regu-
lamin Sejmu - obejmuje dwa punkty. W punkcie pierwszym jest informacja na temat
zakresu i form wsparcia dla opiekunéw oséb niepelnosprawnych. W punkcie drugim
mamy prezentacje do§wiadczen stowarzyszen w budowaniu systemu wsparcia dla oséb
niepelnosprawnych na przyktadzie stowarzyszenia ,Krok za krokiem”. Czy do takiej
propozycji porzadku sg uwagi? Nie slysze. Zatem uznaje, iz Komisja przyjeta porzadek
posiedzenia.

Przystepujemy do jego realizacji, zgodnie wlasnie z wymogami regulaminu Sejmu.
Oczywiscie, po tych dwoch podstawowych punktach bedzie czas na dyskusje. Goraco
zachecam do wykorzystania tego, iz na sali jest tyle osob z tak réznych stron, zajmuja-
cych sie tg problematyka. Oczywiscie, takze bardzo gorgco witam wszystkich panstwa,
zwlaszcza z organizacji pozarzadowych, ktére prowadzg oSrodki podobne do osrodka
stowarzyszenia , Krok za krokiem”. Widze tu panie z Milicza, z Mikoszowa, z Wrocla-
wia i wiele os6b, ktorych nie znam osobiScie, ale wszystkich gorgco witam. Dziekuje
za przybycie na nasze dzisiejsze posiedzenie. Bardzo prosze o zabranie glosu pelnomoc-
nika rzadu do spraw osob niepelnosprawnych pana ministra Jarostawa Dude.

Pelnomocnik rzgdu do spraw osob niepelnosprawnych Jarostaw Duda:

a.p.

Panie przewodniczacy, wysokie prezydium, Wysoka Komisjo i wielce szanowni, zapro-
szeni goscie, bedac na ziemi lubelskiej, nie odméwie sobie przyjemno$ci matej dygre-
sji, ze zawsze na Lubelszczyzne wracam jakby do siebie. Po szesciu latach spedzonych
w Lublinie jestem tutaj caly czas w jakiej$ czesci u siebie. Kawalek swojego zycia i kawa-
tek swojego serca tutaj zostawitlem. Zawsze sie ciesze, jak tylko mam mozliwos¢ bycia
na ziemi lubelskiej. Tym razem w pieknym miescie Zamosciu, ktére w czasie wagarow
na studiach niejednokrotnie udalo mi sie zobaczy¢, ale miasto sie zmienia. Gratuluje,
panie prezydencie. RzeczywiScie, z czasow, ktore pamietam, czyli lat 80., niewiele zostalo.
Dzisiaj to juz jest zupelnie inna jakoéc. Gratuluje. Tyle tytutem wstepu.

Bardzo sie ciesze, ze mozemy dzisiaj mowic o problemach, ktére sg kluczowe tak dla
mnie, jak i dla panstwa obecnych na tej sali, czyli o problemach zwigzanych ze §rodowi-
skiem 0s6b z réznymi niepelnosprawnos$ciami, poprzez dialog, poprzez wymiane pogla-
dow i w oparciu o znakomity przyklad zamojski pani doktor Krol. OczywiScie, miatem
juz kiedy$ zaszczyt i przyjemno$¢ zwiedzania i zapoznania sie z pracg tego osrodka. Rze-
czywiScie, jest to oSrodek sztandarowy i modelowy. Méwilem dzisiaj do mediéw, ze to,
co sie tutaj udato wypracowac, jest niewatpliwie rozwigzaniem, ktére warto w catej Pol-
sce propagowac. Rowniez wymiana doSwiadczen zaprzyjaznionych osrodkéw, chocby
z Mikoszowa, z Milicza czy z Wroclawia, powoduje, ze podnosi sie jako$¢ dziatan czy tez
bardziej udaje sie wydobyc¢ istote sprawy, aby skutecznie i efektywnie, ale tez i w spos6b
racjonalny do naszych mozliwoSci, budowac system wsparcia dla os6b z niepelnospraw-
noScig w Polsce.

Jak panstwo wiedzg, w ostatnich miesigcach wiele emocji zbudowanych zostato wokot
tej kwestii, szczegodlnie jesli chodzi o §wiadczenia dla rodzicow i opiekunow. JesteSmy
w trakcie rozwigzywania tego problemu. Jak panstwo tez w wiekszosci pewnie wiedza,
po spotkaniu w ramach okraglego stolu mamy bardzo trudne, ale tez konstruktywne
spotkania w podstolikach. W zaleznosci od tego, jakie problemy sg tam poruszane, to jed-
nak posuwamy sie do przodu. Niewatpliwie wszystkie te podstoliki w efekcie wypracujg
SWojg propozycje zmian. Po tym spotkaniu, po posiedzeniu Komisji, z duzg nadziejg cze-
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kam na rekomendacje, ale tez na to, co w swojej prezentacji powie tutaj pani doktor Krol,
poniewaz jestem przekonany, ze to powinno wplyngc na wypracowanie tego docelowego
systemu, ktory jeszcze jest przed nami. Prosze panstwa, to jest caly czas proces. Caly
czas jesteSmy w trakcie tworzenia. Mamy juz sporo osiagnieé, ale tez mamy wiele pora-
zek. Mam tego pelng §wiadomosc. Obserwuje to od kilku lat, petnigc zaszczytna, ale tez
- nie musze tego mowié — bardzo wymagajaca funkcje pelnomocnika rzagdu do spraw oséb
niepelnosprawnych. Mam przekonanie, ze wiele rzeczy sie udalo, ale wiele jest jeszcze
przed nami. Stad tez takie spotkanie jak dzisiaj, z praktykami, z mozliwoScig dyskusji,
pozwoli nam wypracowac docelowy model, ktory tak czy tak sie bedzie zmienial, ktory
bedzie ewoluowal. Co do tego nie ma watpliwosci.

Jak panstwo wiedza, polityka w naszym kraju na rzecz osob z niepelnosprawno$ciami
opiera sie glownie na idei niedyskryminacji. Stad tez wszystkie te dzialania o charakte-
rze legislacyjnym, ale tez finansowym, sg budowane w taki sposob, aby zmienia¢ $wia-
domo$c, ale tez poprzez okre§lone akty prawne budowac efektywne wsparcie. W moim
odczuciu z tg efektywnoScia w dalszym ciggu nie jest najlepiej. To jest trudno zmierzyc.
To jest trudno zbada¢. Mam w tym zakresie caly czas niedosyt, poniewaz nie wiemy,
czy w systemie, w ktorym dzisiaj mamy 14 mld zl, jest juz tak dopracowany sposéb dys-
trybucji tych érodkéw czy tez kierowania tych §rodkow, ze mozemy powiedzieé, iz ten
system jest efektywny.

W moim przekonaniu, jest jeszcze wiele do poprawy, zeby spowodowac kluczowe
zmiany, chociazby w obszarze, ktory jest glownym narzedziem wsparcia. My§le o zawe-
zonym obszarze wsparcia, czyli Panstwowym Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych. Sadze, ze mozemy z panem przewodniczacym i panig przewodniczaca prze-
kazaé tutaj wiesc, ze mimo tych gltosow, ktore sie pojawiaja w roznych kregach, PFRON
w tej formule, ktora jest dzisiaj, czyli fundusz celowy z osobowoS§cia prawna, bedzie
trwal. Nie bedzie to rachunek bankowy, jak to jest zapisane, od dnia 1 stycznia. Mimo
tych wszystkich glosow krytycznych, ktére padaja pod adresem tej instytucji, to jednak
dziekuje za ten gest, ze bedziemy modyfikowac i bedziemy to poprawia¢ w tej formule,
ktora jest. Pan przewodniczacy zorganizowal spotkanie w najblizszg Srode z panem
ministrem Szczurkiem i z panig minister Majszczyk. Mysle, ze dopracujemy te kwe-
stie do konica po to, zeby w najblizszym czasie w sposéb juz definitywny i legislacyjnie
te kwestie rozstrzygnaé. To jest pierwsze narzedzie.

Jak panstwo wiedza, musimy tez inaczej rozlozyé akcenty. Tutaj jest obecne to §rodo-
wisko, ktore pewnie to, co powiem teraz, przyjmie jako jaka$ zapowiedz. Mam nadzieje
przynajmniej, ze z akceptacja. Otoz, jak panstwo wiedzg, gromadzimy w tej instytucji
kwote okolo 5 mld z1. Jest to kwota niebagatelna, ale tez, oczywiScie, niewystarcza-
jaca. Powiedzmy to sobie wprost. Gros tych §rodkow jest przekazywanych na wsparcie
dofinansowania pracodawcow, ktorzy zatrudniajg osoby niepelnosprawne, w zaleznoSci
od stopnia niepelnosprawnosci. Natomiast akcenty nalezy roztozyc inaczej i co do tego
nie ma watpliwo$ci, poniewaz widzimy to juz dzisiaj, ze nie starcza nam $rodkow na to,
zeby wesprzeé te dzialania, ktore sa... Nie lubie tego podziatlu na rehabilitacje zawo-
dowg i spoteczna, bo dla mnie to jest w ogole rehabilitacja — szeroko pojeta — spoleczna
i co do tego nie ma watpliwosci. Niemniej jednak akcenty powinny by¢ rozlozone inaczej,
czyli system tych wsparc powinien by¢ zmodyfikowany.

Powiem rzecz, ktorej jeszcze w tak szacownym gronie publicznie nie méwilem, ale
rozwazamy mozliwos$c przejscia w efekcie finalnym w systemie do tego tylko, zeby pra-
codawca otrzymywal érodki, ktére mu beda rekompensowac tzw. sktadki, czyli wszystko,
co jest zwigzane ze skladkami, ktore ma odprowadzac. To jest okolo 30-35% kosztow.
OczywiScie, to jest bardzo trudny problem, ale wtedy te §rodki, ktore zostana w syste-
mie, bedzie mozna inaczej dystrybuowac i inaczej rozkladac akcenty, chociazby na to, aby
rozmawiac o tym, co jest najwieksza bolgczka, czyli o asystencie osoby z niepelnospraw-
noscig w takim prawdziwym wydaniu, o trenerze pracy, o tych wszystkich elementach,
ktore beda zindywidualizowane i kierowane bezposrednio do osoby z niepelnosprawno-
§cig a nie na instytucje czy tez do pracodawcy. Mysle, ze to jest ten kierunek. Obojet-
nie, czy to bede robit ja jako pelnomocnik, czy moja nastepczyni czy nastepca. Jestem
przekonany, ze od pewnych rzeczy nie bedziemy mogli odejsc i to jest kluczowa kwestia.

a.p.




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
Kowmisyl PoLITYkI SPOLECZNEJ | RobzINy (NR 171)

a.p.

Natomiast zeby skutecznie nasze problemy rozwigzywaé¢ — méwie o Srodowisku — nie-
watpliwie nie zrobi tego panstwo. Jestem daleki od centralizowania dzialan, bo wiemy,
ze z pozycji Warszawy sie tego nie zalatwi. Mowie to tez jako wieloletni samorzado-
wiec. Stad tez konsekwentne decentralizowanie finans6w, na samorzady wlasnie, czyli
na samorzady wojewodzkie, powiatowe, a moze nawet i gminne, jesli chodzi o pewne
zagadnienia. Wiem, ze jest wielu przeciwnikow tych dzialan, bo slysze glosy, ze samo-
rzady sg nieprzygotowane, ze samorzady sa upolitycznione. To tak jakby — przepra-
szam - panstwo nie bylo w tym zakresie jako$ tam upolitycznione. Wiem, ze sg obawy,
ze na poziomie lokalnym sg rézne uwarunkowania — no, powiedzmy - takich grup
ze sobag powigzanych, ale nie ma lepszej metody, lepszej zasady niz zasada pomocniczo-
Sci, ktora bedzie musiala u nas w koncu znalez¢ zastosowanie. W moim odczuciu, to jest
nieodwolalne i niezbedne, aby zasade pomocniczosci realizowaé poprzez decentraliza-
cje Srodkow, rowniez PFRON-owskich. Jednak mamy nadzieje, ze nie chodzi tutaj o to,
zeby wszystkie §rodki byly na poziomie lokalnym. Chodzi o to, zeby jak najwiecej mozna
bylto tych srodkéw outsourcingowac, czyli daé pewna mozliwosé wszystkim podmiotom
wyspecjalizowanym na tym - szeroko pojetym — rynku. Nazwijmy to tez rynkiem. Dla
swoich potrzeb tak to nazywam. Da¢ im mozliwo§¢, aby one mogly te zadania realizo-
wac, zeby nie robito tego panstwo, a nawet nie samorzad szczebla wojewo6dzkiego, tylko
wlasnie samorzad powiatowy i gminny. To bedzie konsekwencja tego, co w najblizszej
perspektywie powinno sie zdarzy¢.

A méwie o tym tez dlatego, ze w koficu mozemy budowac, prosze panstwa, zreby
nowego systemu wsparé, bo po wielu, wielu miesigcach — tak naprawde w ostatnim
czasie — i réznych niepokojach Komisja Europejska w koncu opublikowala rozporza-
dzenie méwigce o pomocy publicznej. Mamy w konicu podstawe do tego, zeby wiedziec,
jak to powinno wygladac. Jak sobie z niektorzy z panstwa by¢ moze przypominaja, byt
tam m.in. zapis o tym, ze na wsparcie pracownikéw z niepelnosprawnoScig w naszym
kraju mogliby§my przeznaczaé¢ 0,01% polskiego PKB, a to jest kwota 250 mln z1, kiedy
my dzisiaj juz na wsparcie pracodawcow na rynku pracy przeznaczamy 3,25 mld zi.
Mowie o tym dlatego, ze mamy juz podstawy do tego, zeby pokaza¢ mozliwo§é budowa-
nia przyszlego systemu w oparciu o to, zeby nie by¢ niezgodnym z rozporzgdzeniem KE,
bo ono jest dla nas obligatoryjne do zastosowania.

To najwazniejsze kwestie, ktore sg w tej chwili przed nami, bo chce tez o tym powie-
dzie¢, rowniez w oparciu o to, co sie do tej pory stalo. Diametralnie nie zgadzam sie
z tym, ze przez ostatnie lata nie wypracowaliS§my systemu. On moze by¢ kulejgcy. Ten
system moze by¢ niewydolny. Moze by¢ za mato pieniedzy. Jednak mamy bardzo inter-
dyscyplinarny system wsparc, od kwestii edukacyjnych, przez kwestie zwigzane ze zdro-
wiem, po kwestie zwigzane ze wspomaganiem na rynku pracy. Oczywiscie, one moga nie
by¢ kompatybilne ze sobg i to jest nasza bolgczka. Niestety, Polska w dalszym ciagu jest
resortowa i nie ma tych przeptywow. By¢ moze to jest tez pytanie, o ktorym méwimy.
Chcialbym teraz taki grunt - mam nadzieje, ze z panstwem - przygotowac dla swojej
nastepczyni czy nastepcy, aby jednak usytuowanie pelnomocnika rzadu do spraw oséb
niepelnosprawnych bylo tez nieco inne. Chciatbym, zeby jednak to bylo usytuowanie
przynajmniej w Kancelarii Prezesa Rady Ministréw na poziomie sekretarza stanu, zeby
mozna bylo dziala¢ horyzontalnie i mysle¢ o tym wlaénie w innych kategoriach. Nie
z pozycji dzialania pelnomocnika rzadu umiejscowionego w MPiP§S, tylko w kategoriach
spojrzenia horyzontalnego, z narzedziem, jakim powinien by¢é PFRON. To jest kolejne
wyzwanie, ktore niewatpliwie stoi przed nami jako Srodowiskiem i bede do tego zachecal.

Wsparcie samorzaddéw, o czym moéwitem i to, co jest kluczowe — dzisiaj bedziemy glow-
nie o tym moéwic — czyli to, co robig partnerzy z organizacji pozarzadowych. To, co dzi-
siaj widzielismy. OczywiScie, chcialoby sie, zeby w Polsce takich miejsc bylo jak wiece;.
Wiemy, ze tych miejsc jest niewiele. Tutaj sg przedstawiciele najwazniejszych — w moim
odczuciu - ale to jest ten kierunek. Po to sie dzisiaj tu spotykamy, zeby powiedzie¢ sobie,
jak to propagowacé skutecznie, jak zmienia¢ i modelowaé system, aby mozna bylo tworzyé
tego typu rozwiazania, ktore widzieliSmy dzisiaj u pani doktor Krél, ktore sa w Mikoszo-
wie, ktore sg u pani prezes Szatkowskiej i ktore sg u innych, tutaj obecnych na sali, kto-
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rzy kwestie kompleksowego systemu holistycznie rozwigzuja, od wczesnej interwencji
az po wsparcie seniora z niepelnosprawnoscia. To powinno by¢ naszym wyznacznikiem.

Mialem przygotowang prezentacje, ale wolimy — tak jak pan przewodniczacy nakazat
— dialogowanie i odpowiadanie na pytania niz opowiadanie o tym, co wszyscy panstwo
wiedzg. Otrzymali panstwo te informacje, ktéra przygotowaliSmy. Jesli to jest za malo,
to stuzymy, oczywiscie, dodatkowymi informacjami i bedziemy mogli tutaj to uzupet-
ni¢. Tyle tytulem mojego wprowadzenia. Jesli pan przewodniczacy pozwoli, odpowiem
na wszystkie pytania, na ktore po prostu bede potrafit odpowiedzieé, a jak nie, to moim
wspolpracownicy tez sg do dyspozycji. Dziekuje za uwage.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):
Dziekuje panu ministrowi. Bardzo prosze, pani minister Elzbieta Seredyn.

Podsekretarz stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej Elzbieta Seredyn:
Panie przewodniczacy, wysokie prezydium, Wysoka Komisjo, dostojni goscie, tytutem
wstepu rowniez pozwole sobie podziekowac, przede wszystkim za wybor miejsca — Lubel-
szczyzny, Zamoscia, ,,Krok za krokiem” — jako miejsca wzorowego, przyktadnego, profe-
sjonalnego w rozwigzywaniu kompleksowo spraw osob niepelnosprawnych. Za to dzie-
kuje. Dziekuje tez tym wszystkim, ktorzy dotozyli wszelkich staran, zeby takie miejsce
jak stowarzyszenie , Krok za krokiem” moglo realizowaé szczytne cele. Jest mi podwdjnie
milo, bo czuje sie tu, na tej ziemi, jak w swoim domu. Dzi§ moge oprocz tego, ze repre-
zentuje strone rzadowa, blisko spotkac sie z kolegami i z kolezankami. Z niektérymi
pracowalam osobiscie, niektorzy byli moimi szefami. Dzi§ moge z nimi rozmawiac, dys-
kutowac o bardzo waznych sprawach — sprawach spotecznych z kierunkiem niepelno-
sprawnosc.

Przechodzac do kréciutkiego wystapienia, tez bytam przygotowana na obszerng pre-
zentacje, ale pozwole sobie panstwu w kilku zdaniach powiedzie¢ o wsparciu finanso-
wym rodzin, ktére podjely sie trudu opieki nad osobami niepelnosprawnymi. Przypomne
tylko, jak funkcjonuje ustawa o §wiadczeniach rodzinnych, jakie daje mozliwoéci finan-
sowe 1 jakie to jest wsparcie. Natomiast na konicu przedstawie panstwu kilka postula-
tow, ktore zostaly wypracowane w trakcie debat podstolikow w ramach okragtego stotu,
bo tam tez nisko sie pochylam nad tymi kwestiami i prowadze dwa podstoliki.

Ustawa o §wiadczeniach rodzinnych - jak panstwo wiedzg — byta nowelizowana.
Ostatnie zmiany weszly w zycie 1 maja, dajac uprawnienia opiekunom tych os6b niepet-
nosprawnych, ktore niepetnosprawnos¢ nabyly do 18 roku zycia badz do 25 roku zycia,
jesli sie uczyly. Ich opiekun, jesli zrezygnowatl z pracy badz jej nie podjal, jest zobowig-
zany do alimentacji i moze sie ubiegac o Swiadczenie pielegnacyjne — dzi§, od 1 maja
w wysokoSci 1 tys. z1, od 1 stycznia bedzie to kwota 1,2 tys. zl i kolejny rok to kwota 1,3
tys. zt. OczywiScie, to sg pienigdze netto. Do tego dokltadamy jeszcze sktadki na ubezpie-
czenie spoleczne i zdrowotne. To jest jeden rodzaj wsparcia finansowego.

Drugi rodzaj wsparcia to specjalny zasitek opiekunczy. O te forme pomocy mogg ubie-
gac sie opiekunowie spelniajacy kryteria formalne podobne do §wiadczenia pielegna-
cyjnego, czyli rezygnacja z pracy. Tutaj dodatkowo jest wprowadzone kryterium progu
dochodowego, ktore dzi§ wynosi 623 zt na osobe w rodzinie. Oczywiscie, niepelnospraw-
no$¢ osoby w stopniu znacznym i opiekun decyduje sie na rezygnacje z pracy. Wysokosé
tego Swiadczenia to 520 z1 plus sktadki na ubezpieczenie spoteczne i zdrowotne.

Od 15 maja br. mamy kolejne §wiadczenie, ale wynikajace jakby z wyroku Trybunatu
Konstytucyjnego, powodujgcego tym samym wejScie w zycie nowej ustawy. To ustawa
o ustaleniu i wyplacie zasitkéw dla opiekunéw, realizujaca wyrok TK z 5 grudnia ubie-
glego roku. To §wiadczenie nazywa sie dzi$ zasitkiem dla opiekuna. Jest to §wiadczenie
w wysokosci 520 zt plus sktadki na ubezpieczenie spoteczne i zdrowotne. Uprawnieni
do tego §wiadczenia sg ci, ktorzy w dniu 30 czerwca z mocy prawa utracili waznos$c decy-
zji administracyjne;j.

OczywiScie, istnieje szereg dodatkow do $§wiadczen. Pozwole sobie kilka wymienic.
Sa takie dodatki jak m.in. dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu ksztalcenia i reha-
bilitacji dziecka niepelnosprawnego, zasitek rodzinny, dodatek do zasitku rodzinnego
z tytutu opieki nad dzieckiem w okresie korzystania z urlopu wychowawczego itd. Pro-
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sze panstwa, lacznie w skali kraju jest to ponad 11 mld zt rocznie. Oczywiscie, z fundu-
szem alimentacyjnym.

Jak duzo osob w systemie korzysta dzi$ z tych §wiadczen? Prosze panstwa,106 tys.
0so6b to sg uprawnieni do korzystania ze Swiadczenia pielegnacyjnego. To jest ta pierwsza
grupa, czyli rodzice uprawnieni do korzystania ze §wiadczenia i opiekujacy sie dzie¢mi
niepelnosprawnymi. Jest 15 tys. wydanych decyzji administracyjnych uprawniajacych
do korzystania ze specjalnego zasitku opiekunczego. Na dzi§ statystyki mowia, ze zasitek
dla opiekuna to §wiadczenie przygotowane dla 120 tys. opiekunéw sprawujgcych opieke
nad osobg niepelnosprawna. Tyle tytulem ustawy o §wiadczeniach rodzinnych.

OczywiScie, o niepelnosprawnos$ci powiemy rowniez, realizujgc zapisy innych ustaw.
Pozwole sobie je wymieni¢. To m.in. ustawa o wspieraniu rodziny i systemie pieczy
zastepczej. Dzi§ prowadzimy naprawde bardzo burzliwa dyskusje o tym, jak spro-
sta¢ zadaniu w zakresie opieki i wychowania dzieci niepelnosprawnych, ktore trafiajg
do zaktad6w opieki leczniczej. Te dzieci powinny by¢ w systemie pieczy zastepczej i z roz-
nych powodéw trafiajg do zakladow opieki leczniczej bezposrednio badz tez sg w syste-
mie pieczy zastepczej i trafiajg tam po to, zeby sie leczy¢ i wychowywac. Jak sprosta¢ tym
zadaniom? To tez jest ciezka droga i mysle, ze jesteSmy na finiszu. Tutaj wielki uklon
w strone sejmowej Komisji. Pani poset Kochan jest osobiscie bardzo zaangazowana w te
problemy i daje nam tutaj zielone §wiatlo. Staramy sie wspiera¢ merytorycznie i mam
nadzieje, ze problemy w tym zakresie sie juz skoncza, a przede wszystkim dobro dziecka
bedzie zachowane i najwazniejsze.

Prosze panstwa, jakie sg konkluzje z okraglego stotu? To sg wydarzenia z ostatnich
dni, ktore majg postuzy¢ wypracowaniu kierunkéw przy tworzeniu kompleksowego sys-
temu. To nie bedzie tatwe, jak mowil méj przedmoéwca, pan minister Jarostaw Duda.
Chcemy stworzy¢ takie miejsca, jak w Zamos§ciu. Cheemy zaopiekowaé sie rodzing nie-
pelnosprawnego i podmiotowo traktowac osoby niepelnosprawne. Troszke mam wra-
zenie, ze w trakcie obrad podstolikoéw na pierwsze miejsce wysuwa sie jednak kwestia
finansowa, ktora jest bardzo wyraznie podnoszona. To jest, oczywiScie, wazne. Zgodnie
z Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej, panstwo ma obowigzek wspieraé tych, ktorzy
tej pomocy naprawde potrzebujg — tych, ktorzy zdecydowali sie na opieke nad osobg nie-
pelnosprawna, rezygnujac absolutnie ze swoich obowigzkow zawodowych i praktycznie
ze swojego prywatnego zycia. Taki pewnie bedzie kierunek naszych dzialan.

Drugi kierunek, ktory zostal wyraznie wyartykulowany, to jest to, co zostalo w prio-
rytetach na samej goérze postawione. W systemie jest rowniez grupa osob, ktore skorzy-
staly z prawa do wczes$niejszej emerytury, mimo ze pracujac zawodowo co najmniej 20 lat
musialy pogodzi¢ swoje zycie osobiste z opieka nad osobg niepetlnosprawna, jednoczeénie
pracujac zawodowo. Dzi$ w systemie te osoby maja uprawnienia do emerytury, ale ich
emerytura jest w granicach 700 zt. Ci ludzie sg pokrzywdzeni finansowo w stosunku
do tych, ktorzy sg uprawnieni do §wiadczen pielegnacyjnych. Tg grupg musimy sie
w pierwszym rzedzie zaopiekowac. Kolejna kwestia, ktéra tez jest podnoszona i o ktorej
tez czesto dyskutowaliémy w ramach obrad Komisji sejmowej, to zasitek pielegnacyjny,
ktory dzis$ jest tez dodatkowym wsparciem dla os6b niepelnosprawnych. To jest kwota
153 z1, ale — jak panstwo wiedzg — dodatek do zasitku, ktory wyplacany jest przez Zaklad
Ubezpieczen Spotecznych dla drugiej grupy ubezpieczonych, to jest kwota 206 zl z kawa-
teczkiem. Zatem ten kierunek dazenia do wyréwnania tych dwoéch réznych swiadczen,
ale przeznaczonych na realizacje tego samego celu, to jest kolejny priorytet.

I to, co najwazniejsze, jak powiedzialam — zindywidualizowana pomoc, podmiotowe
traktowanie 0s6b niepelnosprawnych i tworzenie kompleksowego systemu opieki wokot
osoby niepelnosprawnej, ze szczegélnym uwzglednieniem rodziny. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):

Dziekuje, pani minister. Bardzo prosze o zabranie glosu pana Tadeusza Staweckiego,
wiceministra edukacji narodowej. Prosze, panie ministrze.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Edukacji Narodowej Tadeusz Slawecki:

a.p.

Pan przewodniczacy wyznaczyl mi 10 minut. Moge moéwic jak Fidel o Kubie, ale...
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Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):

Maksymalnie, panie ministrze. Maksymalnie.

Sekretarz stanu w MEN Tadeusz Slawecki:

10

Postaram sie w ciggu tych 10 minut powiedzie¢ o najistotniejszych dzialaniach resortu
edukacji, ktore od kilku lat mam przyjemnos$c¢ koordynowac. Zreszta wczesniej jako
trzykrotny wiceprzewodniczacy sejmowej Komisji Edukacji, Nauki i Mlodziezy tez tym
problemem sie zajmowalem. Mysle, ze czlonkowie Komisji, ktora dzisiaj obraduje, przy-
pominaja sobie, ze my w tej kadencji odbyliémy dwie ponad trzygodzinne debaty doty-
czgce edukacji os6b niepelnosprawnych i to bardzo burzliwe. W koficu jedno posiedzenie
to bylo za mato, wiec zrobiliémy dwa posiedzenia, czyli sze§¢ godzin dyskusji. Myéle,
ze dzisiaj warto poinformowacé o pewnych efektach tych dziatan, chociaz dezyderat osta-
tecznie nie powstal, ale my, nie czekajac na dezyderat, podjeliSmy wiele okreslonych
dziatan.

Zanim do tego przejde, chcialem podziekowac przede wszystkim za te atmosfere, jaka
towarzyszy dzisiaj naszemu wyjazdowemu posiedzeniu. Jakze ona jest rozna od tego,
co dzialo sie przez kilka dni podczas obrad okraglego stotu. Atmosfera tworczej pracy
i wspolpracy, cheé rozwigzywania problemow, a nie proby zrobienia z tego jakiegos show
politycznego. To jest bardzo, bardzo istotne. Dlatego chcialem serdecznie podziekowac
za to, ze my pokazujemy tutaj, dzisiaj, tu i teraz, ze jest mozliwe pewne rozwigzanie,
ze sg mozliwe systemy wsparcia, ze jest mozliwe optymalne wykorzystanie Srodkow.

Tego typu placowki sg latarniami na mapie Polski, ktére pokazuja, ze mozna wspél-
pracowac, ze mozna sie integrowaé, ze mozna stosowac¢ edukacje wlaczajaca. Mysle,
ze zarowno tak jak dzieci potrzebujg wsparcia, tak wsparcia potrzebujg ich rodzice. O tym
sie czesto praktycznie zapomina. Placowki udzielajace wsparcia i caly system wsparcia
musi wlaénie obejmowac zaréowno dzieci, jak i rodzicow, ale jest potrzebny i samorzad,
jak rowniez potrzebna jest przede wszystkim zmiana mentalno§ci spoteczenstwa. To jest
bardzo istotne, bo dzisiaj bez tej zmiany mentalnosci bedzie trudno nam do tego podejsé.
Rzeczywiscie, mozna podac i optymizm w dziataniu, ktory tutaj widac. Sg tu dyrektorzy
placowek z catego kraju. Warto rowniez pokazaé szkote w Lansku kolo Legionowa, ktéra
stworzyla system wychowawczy. Na 400 uczniéw ponad 30 to uczniowie o ré6znym stop-
niu niepelnosprawnosci. Oni tam stworzyli system wychowawczy. Tam sie jedni drugimi
opiekujg, majg wspdlng orkiestre, a wojt jest zadowolony, bo méwi, ze mu subwencji
wystarcza. To jest najwazniejsze, prawda? Ciesze, ze jest tutaj na razie pan prezydent,
ale myéle, ze beda réwniez inni samorzadowcy, ktorzy musza mie¢ §wiadomo§¢, ze dzisiaj
to nie powinno by¢ dla nich zadnym problemem.

Prosze panstwa, chce poinformowaé, ze z tytutu zwiekszonych réznych wag, bo tak
sie w systemie subwencji oswiatowej to nazywa, niektére wagi dla sprzezonej niepetno-
sprawnoSci to prawie 10, wiec tylko z tego tytulu w budzecie panstwa na biezacy rok
jest 0 5,5 mld zl wiecej. To jest przeznaczone na te gérke, ponad to, co dostajg uczniowie
szkol powszechnych. I pozostaje, rzeczywiscie, staly problem, bo my§le, ze dzisiaj powin-
niSmy powiedzieé¢ o kilku problemach, ktore chcemy rozwigzaé i rozwigzujemy - o ile
to jest mozliwe — przy wspélpracy z Komisja, przy wspélpracy z panstwem, przy pewnej
akceptacji rodzicow. To jest kwestia precyzyjnego skierowania tej subwencji o§wiatowe;.

Teraz urzedy kontroli skarbowej kontrolujg poszczegélne samorzady. Chodzi o zgod-
no$¢ orzeczen i wykonywanych przez nie uslug edukacyjnych. Konczy sie to tym, ze wiele
samorzadow zwraca najmniej 500 tys. zI czy 1 mln z1. To sg potezne pienigdze, ktore
zwracajg tylko dlatego, ze nie przyjrzeli sie dokladnie sprawom orzeczen. My dzisiaj nic
nie mozemy poradzié¢, bo jak urzad kontroli skarbowej co§ dopadnie, no to wiadomo,
ze to jest jego.

I teraz mamy pewien pomysl, zeby nie burzy¢ catego systemu subwencji o§wiatowe;j,
bo - tak jak powiedzial klasyk — demokracja jest najgorszym ustrojem jaki znam, ale
lepszego nie wymys§lono. Tutaj tez subwencja o§wiatowa nie jest doskonalym modelem
rozdziatu érodkow, ale na dzien dzisiejszy ona spelnia swoje zadanie i oczekiwania. Nato-
miast chcemy to doprecyzowac i usilnie pracujemy nad tym, aby osiggna¢ to przy zasto-
sowaniu mechanizmu subwencyjnego poprzez wprowadzenie dodatkowych przepiséw,

a.p.
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uzalezniajacych wykazanie ucznia i wychowanka w Systemie Informacji O$wiatowej
(SIO) — mamy dzisiaj dobry instrument, jakim jest SIO - i naliczenie zwiekszonej sub-
wengcji nie tylko od posiadania orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, bo to jest
w tej chwili automat, ale takze od faktu prowadzenia przez szkoty dla tych uczniéw
odpowiednich zaje¢. Chodzi o zatrudnienie nauczyciela wspomagajacego czy spelnianie
innych obowigzkow, o ktérych mowa w odrebnych przepisach. To by bylto bardzo wazne.
Jesli w SIO kto§ nie udowodni, nie kliknie nam, ze wykonuje te dodatkowe dziatania, no
to wtedy bedzie mial klopoty z rozliczeniem sie z subwencja, ktéra — zaznaczam - jest
wlasnoScig samorzadu.

Gdybysmy tutaj poszli w strone dotacji, trzeba by bylo zmienic caly system dotacji,
wywrocic caly system subwencjonowania. Jak powiedzialem, nawet nie wiem, czy Mini-
sterstwo Finansow i KE zgodzityby sie na utworzenie rezerwy celowej w wysokosci 5,5
mld zl. To sg naprawde duze pienigdz. Od razu sg rozne przeliczniki, ktore musi mini-
ster finansow pokazywac.

I teraz uczniéw nalezaloby pogrupowac na okreslone kategorie, w zaleznosci
od zakresu udzielanego wsparcia, ktére powinno zostac precyzyjnie zdefiniowane. Odpo-
wiadalyby im odpowiednie poziomy finansowania w ramach subwencji. Naszym zda-
niem, takie rozwigzanie zapewniloby osiagniecie oczekiwanego celu i to w sposob inny
niz proponowany, tj. zapewnitoby uczniom niepetnosprawnym dostep do edukacji dosto-
sowanej do ich potrzeb. Dlatego chce poinformowag, ze usilnie pracujemy, robimy pewne
symulacje. Tu musi by¢ tez zgoda Komisji Wsp6lnej Rzadu i Samorzadu Terytorialnego.
To nie jest tak prosto, ze tylko jeden minister moze o tym wszystkim zdecydowac. Ciesze
sie, ze dzisiaj sg tu ministrowie z dwoch resortéw. Potrzebny bylby nam réwniez mini-
ster zdrowia, bo chociazby wérod postulatow okraglego stotu znowu jest postulat przy-
wrocenia na stale pielegniarki do szkoty, ale to wymaga zmiany systemu finansowania
stuzby zdrowia, bo ona jest na kontrakcie. Natomiast naszym zdaniem taka potrzeba jest
z tego wzgledu, ze chociazby byt kolejny postulat, ze dzieci niepelnosprawne majg ogra-
niczony dostep do imprez szkolnych i wycieczek tylko dlatego, ze nie ma pielegniarki.
Nie ma po prostu osoby, ktora by podala leki. Tylko rzucam problem, ale ani ja, ani
minister Duda nie jesteSmy wladni, by zmieni¢ system finansowania stuzby zdrowia.
Dlatego potrzebne sg - i tu sie zgadzam — dzialania ponadresortowe i silne umocowanie
tego pelnomocnika, ktéry mogtby wlasnie tym wszystkim sie zajaé.

Kolejna sprawa, bardzo istotna, to sg podreczniki, o ktore panstwo pytaja. Informuje,
ze wezoraj Senat Najjasniejszej... Nie wiem, czy to jest druga izba czy wyzsza izba. Tu sie
zawsze z ministrem Dudg spieramy. Senat przyjal bez poprawek ustawe podrecznikowa.
Mam nadzieje, ze pan prezydent jeszcze do konca czerweca jg podpisze i wtedy mamy juz
podstawe prawna nie tylko do dystrybucji, ale i opracowania podrecznikéw, bo przeciez
problem byl w tym, ze minister edukacji narodowej sie w ogdle wyzby! wplywu na pod-
reczniki. To byt paradoks. No, ale teraz to przywroéciliSmy i prébujemy z tym co$ robic.
I tu od razu dla najwazniejsza sprawa — podreczniki sg adaptowane, przystosowywane
do potrzeb uczniéw niepelnosprawnych. Z pieniedzmi tez nie jest Zle. Zresztg uméwmy
sie w ten sposob, ze jesli bedzie potrzeba — czy w kuluarach, czy w dyskusji — szczego-
fowych wyjasnien, to jest pani dyrektor Wrona. Pokaz sie, Joasiu. To dyrektor Depar-
tamentu Zwiekszania Szans Edukacyjnych, ktora wlasnie pracuje tez nad kwestig pod-
recznikéw. Inna wazna informacja jest taka, ze KE uznata pomoc de minimis w zakresie
podrecznikéw dla niepetlnosprawnych za zasadnag. Wiasciwie sg tylko trzy obszary, ktore
mozemy dotowac — ksztalcenie zawodowe oraz podreczniki dla mniejszosci i wlasnie dla
o0s6b niepelnosprawnych.

Natomiast co i raz w zwigzku z tym, ze mamy wdraza¢ Konwencje o prawach oséb
niepetnosprawnych, pojawiajg si¢ nowe wyzwania i nowe problemy. Prosze panstwa,
tam lezy tekst tej konwencji. Srodowisko os6b niedostyszacych i gluchych domaga sie
wprowadzenia jezyka migowego jako jezyka pierwszego i ojczystego. Panstwo siedzacy
na sali wiedza doskonale, co to oznacza - znowu rewolucje w calym naszym systemie
i ogromne $rodki. Niedawno byliSmy na wyjazdowym posiedzeniu europejskiej agencji
do spraw niepelnosprawnych w Norwegii, gdzie podpatrywaliémy, jak Norwegowie ten
problem rozwiazali. On nie jest rozwigzany do konca. Jest ciagly spér miedzy profe-
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sorem Skarzynskim, ktory méwi: , Leczy¢, a nie migac”, i podejSciem Norwegow, kto-
rzy nam powiedzieli: ,I jedno, i drugie - i leczy¢, i migac¢”. Wtedy, jesli nawet implant
pozwoli na lekkie tylko slyszenie i staby kontakt, to jest bardzo pozytywne, ale to nie
oznacza, ze ten uczen nie ma sie uczy¢ jezyka migowego. Moze wchodze w szczegoly,
ale to, prosze panstwa, sg wyzwania, ktorych jesteSmy $wiadomi. To jest tylko kwestia
czasu i pieniedzy zanim one wejda w zycie, bo odwrotu od edukacji wlgczajacej nie ma.
To jest tendencja nie tylko wynikajaca z mody, ale to jest potrzeba. W calej Europie jest
to realizowane. Jedne kraje sg bardziej zaawansowane, inne mniej, ale po prostu mamy
tego pelng §wiadomosc¢.

OczywiScie, zawsze pojawia sie problem dowozenia. To bedzie odwieczny problem,
na ile samorzad powinien tu ingerowac, na ile rodzic ma prawo itd. Nie bede tego catego
bloku probleméw poruszal.

Chce tylko powiedzie¢ o tym, jakie lekcje odrobiliSmy jako Ministerstwo Eduka-
cji Narodowej w zakresie wlasnie osob niepelnosprawnych. O zwiekszonej subwencji
mowitem. Z rezerwy oSwiatowej — 0,4% — w tamtym roku byla i w tym roku jest moz-
liwosc¢ uzyskania srodkéw na likwidacje barier architektonicznych, niezaleznie od tego
co ma PFRON. Niewiele samorzgdow sie na to zdecydowalo, ale taka mozliwosc jest.
Jesli chcemy robi¢ edukacje wlgczajaca, trzeba zaczaé¢ od tej calej infrastruktury. Nie-
wiele szkot to robi. Jesli chodzi o nauczycieli, to tez jest kwestia przygotowania nauczy-
cieli. Dzisiaj wiedzieliémy specjalistow, ktorzy majg skonczone dwa, trzy kierunku
studiow. To nie jest tak, ze skonczenie tylko jednego kierunku daje mozliwo§¢ pracy
z takim dzieckiem. Tu uwaga. Dopiero 2 lata temu jako obligatoryjne minister nauki
i szkolnictwa wyzszego wprowadzil do standardéw ksztalcenia nauczycieli obowigzek
zajec przygotowujacych do pracy z uczniem niepelnosprawnym, przynajmniej w tym
podstawowym zakresie. Dlaczego sie bowiem czego$ obawiamy? Czego$ sie boimy jak nie
znamy i dlatego jest ta obawa. Najlepiej do oSrodka specjalnego, tak? Sg rozne poglady
na ten temat, ale dzisiaj nauczyciel powinien mie¢ podstawowe kompendium wiedzy
na temat pracy z dzieckiem niepelnosprawnym w szkole publicznej, bo ze sg przygoto-
wani nauczyciele w szkolach specjalistycznych, to dzisiaj byto widac.

Teraz nastepne zagadnienie. OrganizowaliSmy konkursy w ramach ,,Bezpiecznej
i przyjaznej szkoly”. Mam nadzieje, ze Rada Ministrow — tu licze na wsparcie kolegow
— niedlugo przyjmie kolejng edycje programu ,,Bezpieczna i przyjazna szkota”, z ktorej
rowniez bedziemy mogli przeznaczy¢ cze$é dla niepetnosprawnych. W ,,Wyprawce szkol-
nej” tez jest zapis o mozliwoSci wsparcia zakupu podrecznikéw dla niepelnosprawnych.
Prosze panstwa, niezaleznie od tego darmowego podrecznika, ale na razie to jest tylko
w I klasie. Natomiast jest teraz w ramach ,,Wyprawki szkolnej” mozliwo§é wsparcia
zakupu tych podrecznikéw. Jest dofinansowanie do czasopism dla dzieci i mlodziezy.
Wydali$my wiele réznych publikacji. Mamy wiele projektow systemowych.

Prosze panstwa, warto rowniez wspomnie¢, ze zmieniliSmy rozporzadzenie w spra-
wie poradni psychologiczno-pedagogicznych, ktore po 2016 r. majg nieco inng funkcje
- wsparcia dla szkoly. To wymaga tez wyposazenia poradni w nowe narzedzia, ktore
muszg by¢ adekwatne do nowej funkcji, wiec realizujemy z tego tytutu kilka projek-
tow systemowych. Nastepnie, skoro méwilem juz o poradniach, wspomne o oSrodkach
szkolenia nauczycieli czy bibliotekach pedagogicznych. Tutaj tez zmiana rozporzadzenia
powoduje, ze one muszg by¢ w jaki§ sposob zmienione i dostosowane. Pan przewodni-
czacy pokazuje mi juz, ze czas mi sie konczy, wiec umowmy sie w ten sposob, ze...

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):
Skonczyl sie, panie ministrze.

Sekretarz stanu w MEN Tadeusz Stawecki:
Umoéwmy sie w ten sposob, ze jesli beda szczegbétowe pytania — czy w kuluarach, czy tutaj
- to jesteSmy do panstwa dyspozycji. Pani dyrektor Wrona na nie wszystkie odpowie.
Dziekuje bardzo. Jeszcze raz dziekuje za zaproszenie na dzisiejsze spotkanie.
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Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):

Dziekuje panu ministrowi. Ciesze sie takze, ze jest pani dyrektor, bo wiem, ze juz prowa-
dzila rozmowy kuluarowe. One sg niekiedy duzo cenniejsze niz obrady, bo mozna wiele
kwestii wyjasni¢ bezposérednio i konkretnie.

Natomiast chciatbym co$ podkresli¢ z wystapienia pana ministra. Podzielam przeko-
nanie, ze kluczem nie jest nawet ta infrastruktura. To nauczyciele — postawa i kompe-
tencje nauczycieli. Po pierwsze, czy chca i czy bedg chcieli by¢ otwarci na prace z uczniem
o specjalnych potrzebach? A po drugie, czy beda chcieli osiggna¢ umiejetnosci, czyli roz-
wija¢ swoje kompetencje? Wielokrotnie przekonywaliémy sie, ze tu jest czesto ta najtrud-
niejsza bariera, czesto mur nie do pokonania, ale jezeli ci ludzie si¢ otworza... Tu wazne
sg wlasnie te szkolenia, ktore MEN w tak szerokim zakresie rozpoczelo, czyli szkolenie
nauczycieli juz pracujacych, a takze wprowadzenie do programow nauczania na studiach
pedagogicznych wtasnie przygotowania do pracy z dzieckiem o specjalnych potrzebach.

Natomiast sugestie Norwegow traktowalbym dzisiaj z pewnym krytycznym dystan-
sem, bo mam wrazenie, ze w wielu dziedzinach to my obecnie tak naprawde toru-
jemy nowe drogi, czesto tkwiac jeszcze w takim przekonaniu, ze Polska musi sie uczyé
od innych. Jednak jak czasami przyjrzeé sie w tych innych krajach, cho¢by w dziedzinie
dzieci niedostyszacych i niestyszgcych, to tak naprawde Polska ma jedng z najbardziej
nowoczesnych ustaw o jezyku migowym w Europie. Ale jest to ustawa, ktora zaktada,
ze funkcjonujgec w otwartym Srodowisku trzeba umiec¢ sie z tym zewnetrznym, otwar-
tym S§rodowiskiem sprawnie komunikowac. Jezeli komu§ zasugerujemy, ze mozna go
zamkngé¢ w $wiecie jezyka migowego, to tym samym z géry ograniczymy jego przyszle
szanse edukacyjne i wszelkie inne aktywnoSci. To tyle prezentacji ze strony rzagdowe;.

Teraz bardzo prosze panig doktor Marie Krol, ktéra przedstawi nam do§wiadczenia
stowarzyszen w budowaniu systemu wsparcia dla osob niepelnosprawnych, zwlaszcza
dla rodzin z osobg niepelnosprawna, na przyktadzie tutejszego, zamojskiego, niezwy-
ktego, przez wielu wskazywanego jako szczegélnie wartego nasladowania, stowarzysze-
nia ,, Krok za krokiem”. Bardzo prosimy, pani doktor.

Przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym ,,Krok za kro-
kiem” w Zamosciu Maria Krol:

a.p.

Dziekuje, panie przewodniczacy. Dziekuje prezydium, panu senatorowi, panom mini-
strom i wszystkim goSciom za to, ze zechcieli panstwo tutaj przyjechaé. Dziekuje za te
dobre stowa, ktore w naszej ciezkiej pracy sa potrzebne, kiedy nam rece opadajg do samej
ziemi. Te dobre rzeczy, ktore panstwo dzisiaj powiedzieli, pozwolg nam dalej walczy¢,
bo to wcigz nie jest jednak zwykla praca, tylko wcigz walka. Jeszcze raz pozwole sobie
przypomniec, ze te kwiaty za panstwem to sg kwiaty z wiejskich ogrodkow od rodzicow
dzieci niepelnosprawnych, ktorzy podali je dla panstwa. Chce, zeby panstwo pamietali,
ze oni dzisiaj wiedza...

Dziekujac za ten diuzszy czas, jaki mam na wypowiedz, mysle, ze bardzo wiele waz-
nych rzeczy na przykladzie stowarzyszenia porusze, ale zaczne tak, zebySmy troszke
poczuli ducha Konwencji. Zaczne od tego, ze podnosimy $§wiadomos¢ spoteczng — art. 8.
W zwigzku z powyzszym krotki film, propagujacy alternatywng komunikacje. To jest
bardzo kroétki spot pod tytutem ,Pogadac by sie chcialo”, poniewaz bedziemy zaraz
gadac, dobrze? Stowarzyszenie ma bardzo duzo materialow, poniewaz wizja lepiej dociera
do ludzi niz tekst pisany.

[Prezentacja teledysku ,,Pogadac by sie chciato” Zespotu Niepublicznych Szkot Specjal-
nych ,,Krok za krokiem” w Zamosciu]

Mysle, ze z wizyty w ZamoSciu wyjadg panstwo na pewno z wiedzg na temat komu-
nikagcji alternatywnej, bo widzieli panstwo jak dzieki technologii dzieci sie komunikuja.
Dowiedzieli sie panstwo rowniez co to jest boccia, bo pan przewodniczacy dzisiaj w nig
gral, wiec na pewno juz to bedzie wiadome.

Prosze panstwa, wspomne tylko, ze 1989 r. to byl poczatek naszych dziatan. Ta wol-
nos¢, ktora przyszia do Polski, przyszia réwniez do naszych umystéw, do umystoéw rodzi-
cow dzieci niepetnosprawnych. Ustawa — Prawo o stowarzyszeniach data nam poczucie,
ze mozemy sie jednoczy¢ i tworzy¢ rozwiazania, ktére do tej pory nie byly tworzone przez
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panstwo. Jesli chodzi o uswiadomione potrzeby rodzicow — §wiadomych rodzicow — to nie
ukrywam, ze jednym z tych rodzicow jestem ja. Tak sie ztozylo, ze réwniez jestem leka-
rzem i takim pragmatykiem, ktory szuka rozwigzan i ciggle pyta. To pomogto okreslic,
co jest nam potrzebne. PdZniej opatrznosc boska.

Staneta nam na drodze pani doktor Zofia Kulakowska, ktéra byta zong ministra Jana
Kulakowskiego, wtedy wlasSciwie ambasadora w Brukseli, p6Zniej negocjatora. Dala nam
dostep do §wiatowej wiedzy, poniewaz byla wybitnym naukowcem, prezesem zwigzku
neurologéw dzieciecych. Powiedziata: ,Jezeli zechcecie, skorzystajcie. Nie bedziecie
musieli powiela¢ btedow. Przeskoczycie 20 lat do przodu, bo ja robilam bledy i inni robili.
Jezeli zaufacie, nie bedziecie robic tych bledéw”. Juz to méwilam na spotkaniu, ale nie
wszyscy panstwo byli w o§rodku, wiec jeszcze raz powtorze. Skorzystaliémy, zaufaliSmy
i do tej pory mysl z krajow doswiadczonych przyjmujemy.

W 1992 r. zaistniala niezwykla w ogéle sytuacja. Doszlo do lokalnego porozumienia
ponadresortowego, o§wiaty, zdrowia i organizacji pozarzadowe;j, ktora podpisata funk-
cjonujgce wiele lat porozumienie o stworzeniu wspélnej placowki. OczywiScie, ona byla
rozdzielona w finansowaniu, ale od poczatku bylto to dzialanie typu trzy w jednym,
poniewaz dziecka nie da sie podzieli¢ na kawalki.

Przez 24 lata ta organizacja nieodptatnie, pomagajgc i wpierajac, tworzylta 10 placo-
wek, o ktorych powiem, ze 1gcza edukacje z rehabilitacjg i ze wsparciem spotecznym.
Wiodgcym dla dzieci jest nurt edukacyjny, bo to jest najwazniejsza rzecz. Do tego nurtu
edukacyjnego wiaczone jest wzbogacenie poprzez rehabilitacje. No, wiaénie nie wiadomo
jak ja nazwac, poniewaz w zasadzie konwencja Organizacji Narodéw Zjednoczonych
moéwi o rehabilitacji wszechstronnej. Nie ma podzialu na rehabilitacje leczniczg, spo-
teczng i zawodowa. Dzieci rosly. Powstawaly nastepne placowki dla dorostych. Trzeba
byto my§le¢ o rodzicach i o wszystkich innych rzeczach.

Teraz opowiem panstwu, co nami kierowalo. W tej chwili tylko wspomne jeszcze,
ze chociaz dziekuje za piekne pochwaly, sg tutaj réwniez inne osrodki z Lubelszczyzny,
ktorych pan poset ani pani minister nie znajg i ktore tez robig §wietng robote, tez mysla
caloSciowo, wiec witam moich kolegow z Luubelszczyzny, z Zamojszczyzny, z Tomaszowa.
Chce tylko powiedziec, ze placowki, ktore ofiaruja dzienne wsparcie, umozliwiajg podje-
cie pracy lub godzenie pracy zawodowej rodzicow z obowigzkiem opieki nad dzieckiem.
To jest fundamentalne, bo a propos tych protestéw, ktore sg teraz kanwg naszych spo-
tkan, moi rodzice czy nasi rodzice nie protestuja, poniewaz otrzymuja takie wsparcie,
ktore im umozliwia w miare normalne zycie, zblizone do normalnos$ci i podobng jakosc¢
zycia, jakg majg normalni ludzie. Stowarzyszenie dzieli sie swojg wiedzg poprzez szko-
lenia, poprzez publikacje. Wszystko bezplatnie, poniewaz tym dzieli¢ sie nalezy jak naj-
szerzej, jezeli rzeczywiscie staramy sie wiedzieé tez jak najwiecej.

I teraz kluczowe uwagi na przykladzie zamojskiego systemu. 24 lata temu zadalam
sobie pytanie o to, jak budowac¢ system wsparcia, jakie sg potrzeby, jaka jest ilo§¢ i rodzaj
tych potrzeb, czy mozna je okresli¢ i zmierzy¢, w jaki sposob je zaspokoi¢. Lokalnie
udalo nam sie to zrobi¢ poprzez ankiety. Wymyéliliémy je sami. W gminnych o$rodkach
zdrowia zebraliSmy informacje, jakie dzieci, czego nie maja, jakie one sg, czego potrze-
bujg. W miare prosty sposéb. Wtedy trzeba byto wymyslié, jak im poméc. Wydaje mi sie,
ze to tez jest bardzo wazna sprawa dla panstwa. Zreszta w konwencji jest art. 33, ktory
mowi, ze panstwo winno zbiera¢ dane dotyczace niepelnosprawnosci po to, zeby ich
uzywac i zarzadzac ta niepelnosprawnoscia. Tak czy siak, o czym by nie mowié, stowa
profesora Dabrowskiego, ze nikt nie jest na tyle chory, zeby nie mieé¢ potrzeb zdrowego
czlowieka, podpowiadajg nam, ze dzieci niepelnosprawne majg absolutnie takie same
potrzeby i ich rodziny tez majg zupelnie takie same potrzeby jak my wszyscy, tutaj sie-
dzacy, a nie tylko rehabilitacje w gabinetach, a nie tylko turnusy czy inne rzeczy.

No, iteraz wskazowki. Skad czerpaliSmy wskazowki? Do tego namawiam, zeby
czerpac te wskazowki. CzerpaliSmy z do§wiadczen krajow europejskich, ale tez, panie
rzeczniku, z Konwencji o prawach dziecka, przyjetej przez ONZ, bo tam jest wlaSciwie
wszystko napisane w jednym zdaniu. Nastepnie kluczowy dokument to Miedzynarodowa
Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF). W 2007 r. wyszla
wersja dla dzieci i mlodziezy. Konwencja byla przez nas studiowana od 2006 r., mimo
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ze jeszcze nie byla w Polsce ratyfikowana. I jest Plan dzialan Rady Europy w celu promo-
cji praw i pelnego uczestnictwa osob niepetnosprawnych w spoleczenstwie: podnoszenie
jakosci zycia os6b niepelnosprawnych w Europie 2006-2015. To jest bardzo fajny doku-
ment, wydany w Polsce przez naszego pana pelnomocnika, tutaj siedzacego. Naprawde
jest w nim wszystko madrze zebrane i wszystko mozna z tego wyczytac. No, i Europejska
strategia w sprawie niepelnosprawnosci 2010-2020. Jak sie to ma przed oczami, to sie
ma cel i wizje, do czego trzeba zmierzac.

Teraz musze panstwu powiedzieé¢, dlaczego ciagle patrzymy na ICF i dlaczego pan-
stwa namawiam do tego, zeby panstwo zawsze na ICF patrzyli. To jest podstawowy
schemat pojeciowy mys$lenia o niepelnosprawnosci. Holistyczne podejscie uwzglednia-
jace absolutnie wszystkie aspekty funkcjonowania czlowieka. Patrzac na to, mozna
zrobi¢ gotowy plan interwencji. Widzimy, ze ten schemat kondycji zdrowotnej kazdego
czlowieka, r6wniez niepelnosprawnego, opisuje funkcje i struktury ciata. To jest aspekt
medyczny — poziom organizmu, jego uszkodzenia i upoS§ledzenia, aktywnos¢. To jest
poziom jednostki — co robi dana osoba, jak funkcjonuje, jakg ma aktywno§¢ poznawcza
w zakresie komunikacji, samoobstugi, poruszania sie czy tez wyzsza aktywnos$¢ spo-
teczng i obywatelska, p6zniej za§ uczestnictwo w zyciu spolecznym. To jest cel naszych
dzialan - zwiekszenie tego uczestnictwa, aby ludzie niepelnosprawni mogli tak samo,
na rowni z innymi, uczestniczy¢ w zyciu spotecznym.

I teraz patrzymy w ten sposob, ze to uczestnictwo zalezy nie tylko od uszkodzonych
funkcjii aktywnosci. Na dole tego schematu mamy czynniki Srodowiskowe. To od §rodo-
wiska zalezy moze nawet bardziej niz od usprawniania — co mowie, chociaz jestem leka-
rzem - bo niektére dysfunkcje sg tak ciezkie, ze pomoc medyczna niewiele daje. Od éro-
dowiska, od jego modyfikacji zalezy, czy ten czlowiek bedzie mniej niepelnosprawny
czy wiecej, bo niepelnosprawnos¢ nie jest czym§ stalym. Ona moze sie zwiekszaé lub
zmniejszac.

Teraz zobaczcie, ze w czynnikach §rodowiskowych ta klasyfikacja opisuje dostepnosé
§rodowiska fizycznego i to, dlaczego spotkaliSmy sie tutaj, w Urzedzie Wojewodzkim,
a nie w innym znanym budynku w Zamosciu. Dlaczego? Bo jest dostepny. A wymagamy
dostepnosci dzisiaj, bo uczestnicy naszego spotkania wymagaja tej dostepnosci.

Prosze panstwa, dostepnosc do technologii. Widzieli$cie w oSrodku nieméwiace dzieci.
W niektérych placowkach, nieznajacych komunikacji i niemajacych technologii, te dzieci
sie nie komunikujg. To samo jest, prosze panstwa, w szpitalach, gdzie lezg ludzie z uda-
rem. Personel medyczny nie ma pojecia o komunikacji alternatywnej. A sg proste, malut-
kie karteczki ze znaczkami, dzieki ktorym mozna zaczaé sie porozumiewac, ale to nie
jest propagowane.

Kolejna rzecz to wsparcie, czyli zasoby ludzkie i postawy wszystkich wokot, a wiec
najpierw najblizszej rodziny, pozniej nas wszystkich. To tez decyduje o tym, jak ta osoba
- czy niepelnosprawna, czy mniej niepelnosprawna — bedzie sie czula. Tutaj wchodzg
w gre postawy czlonkéw najblizszej rodziny, czyli rodzina, o czym bede dalej mowita.
Tu pojawia sie najwazniejsza sprawa — podnoszenie §wiadomosci spolecznej. Jezeli nie
bedzie wlasciwych postaw i zrozumienia, szerokiego podejScia do niepelnosprawnosci,
to nic nie bedzie.

No, i ustugi, systemy i polityka, w tym tworzenie prawa. To réwniez opisuje ICF.
Przyjazne, madre prawo daje szanse zmniejszania niepelnosprawnosci. Prosze panstwa,
to jest taka lista kontrolna. Ona, oczywiscie, w 1454 kodach u dorostych i w 1600 u dzieci
- nie mowie o tym szeroko, bo sg tez krotsze zestawy tych tzw. kodow — opisuje calosc,
zeby niczego nie zapomniec. Na tej podstawie robimy diagnoze i wtedy wiemy, czy czego$
nie zapomnieliémy. To jest diagnoza kazdej jednostki, ale takze diagnoza catej populacji.
ICF jest po to, zeby zbierac informacje zakodowane dla systeméw informatycznych, zeby
panstwo wiedzialo, ilu jest takich, co sg na wozkach, ilu jest takich, co potrzebuja techno-
logii komunikacyjnej, ile potrzeba miejsc w przedszkolach dla dzieci niepelnosprawnych
iile czegos innego. To jest narzedzie ogromnie wazne, ktére moze nam te informacje dac.

Tutaj jeszcze taki przyklad, prosze panstwa, zeby zobaczy¢, jak calo§ciowo trzeba
patrzec na funkcjonowanie czlowieka. To funkcjonowanie calo$ciowe w przypadku dzieci
sklada sie z tego, ze dziecko ma jakie§ funkcjonowanie w samoobstudze, jaki§ poziom
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w komunikacji, w percepcji, w aktywnosci spotecznej, w mobilnoSci, w styszeniu i widze-
niu. Wektor tych wszystkich wspé6lnych pozioméw daje 6w catkowity poziom funkcjono-
wania. Jesli czego$ sie tutaj zaniedba, to nie osiggnie sie optymalnego efektu. A mozna
nie widzie¢ pewnych obszaréw np. w przypadku dziecka z porazeniem moézgowym.
Niestety, medycyna nie widzi samoobstugi, medycyna nie widzi percepcji i aktywnoSci
spolecznej. Ona widzi tylko ruch. Wtedy te dzieci z porazeniem sg tylko usprawniane
ruchowo i nie mogg sie rozwijac¢ calosciowo. Dlatego lekarzy i terapeutéw trzeba uczy¢.
ICF jest po to, zeby zrozumieli spojrzenie calo$ciowe.

Podsumowujac, ICF, ktory musze panstwu przedstawic, to jest w ogole klucz i jezyk
do rozmowy na tematy zwigzane z niepelnosprawnoscig. Poziom organizmu kazdego
czlowieka jest zupelnie indywidualny i specyficzny. Poziom funkcjonowania osobistego
rowniez jest indywidualny i specyficzny. Mozemy to okreglic przy pomocy tej klasyfikacji.
Jednak uczestnictwo réwniez jest indywidualne i specyficzne. A kazdy zyje w innym §ro-
dowisku. Zatem zdiagnozowany jest wiasciwie u kazdego czlowieka inny indywidualny
potencjal iinne sg jego potrzeby. Dlatego zalecone wsparcie musi byé¢ zindywidualizo-
wane. Niestety, tak musi by¢. Wtedy szyjemy na miare. A ICF jest tym narzedziem, ktoére
pozwoli nam uszy¢ na miare wsparcie dla kazdego. Sg standardy oraz wybor niektorych
czesci z ICF - kodow — po to, zeby dostosowac je do réznych niepelnosprawnosci i oce-
ni¢. Oczywiscie, to wszystko, ta diagnoza i program wsparcia, musi by¢ we wspolpracy
z osobg niepelnosprawng. Normalne partnerstwo. To jest ich zycie i to sg ich decyzje.
Oni musza wspoéltpracowac.

Podsumowujac, mozna ukierunkowaé odpowiednie dzialania oraz monitorowac i mie-
rzy¢ ich wplyw na poziom uczestnictwa, jak to robimy w Zamosciu. Widzieli panstwo
wszechstronne, zintegrowane wsparcie, dostepne od mozliwie najwcze$niejszego etapu,
w tym geograficznie, cho¢ w przypadku dzieci dowozonych z Hrubieszowa powiedzia-
tabym, ze to jest moja bolgczka, ale nie udalo nam sie w Hrubieszowie, bo samorzad
nie chcial. Samorzad byl przeciwny i nie chcial na te dzieci sie otworzy¢, wiec idziemy
na gorsze rozwigzanie. Wybor gorszy, ze dowozimy je 70 km, prosze panstwa, bo samo-
rzad tam tego nie chcial. To wsparcie dalej jest oparte na multidyscyplinarnej ocenie
indywidualnych potrzeb i potencjalu, ale pézniej takze na ocenie efektow. Uzywamy
standaryzowanych skal, spojnych z ICF. Jezeli sie nie bedzie mierzyto efektow dzialania,
to nikt nie bedzie wiedzial, czy pieniadze sa wydawane uczciwie czy nieuczciwie. Trzeba
to mierzy¢ i trzeba wymagacé, zeby platnik, ktory daje, mogt dosta¢ dowdd, ze w jakis
standaryzowany sposob zostalo to zmierzone.

Kolejna rzecz to mit, ze rehabilitacja ma te dzieci postawi¢ na nogi. To mit. Rozwi-
ng¢ je i przygotowac do zycia ma system edukacji tych dzieci. On jest absolutnie wio-
dacy. Na tym systemie trzeba bazowac i faczy¢ go z opieka zdrowotna czy rehabilitacjg
i wsparciem spolecznym. A przede wszystkim przedszkole i szkola to sg miejsca, gdzie
kazdy czlowiek sie rozwija i nie ma powodu, zeby dzieci niepelnosprawne rozwijaly sie
w szpitalach i przychodniach, bo nigdy nic z tego dobrego nie bedzie. Ponadto nic sie
nie bedzie dzialo, jezeli nie bedzie Srodowiska dostepnego i utatwiajacego. Dlatego, nasz
kochany panie prezydencie Kossowski, my tak walczymy, zeby Zamo$c¢ byt dostosowany
i zeby wszyscy, ktorzy koncza zajecia w osrodku, wychodza z niego na zewnatrz, funkcjo-
nowali normalnie w §rodowisku wokot. Nie tylko w oérodku, ale na zewnatrz. Checemy,
zeby to wszystko sie dzialo w grupie rowiesniczej a nie w indywidualnych gabinetach,
prosze panstwa, bo dziecko uczy sie zycia spolecznego, uczy sie socjalizacji tylko w gru-
pie. A cele i program, oczywiscie, moga by¢ zindywidualizowane, ale ma by¢ grupa.

Kolejna rzecz. Rodzice muszg miec poczucie bezpieczenstwa i perspektywe kolejnych
etapow, ze jest przedszkole, pézniej jest szkola, pézniej co$ innego, p6zniej jest Srodo-
wiskowy dom samopomocy, pozniej sg mieszkania, pozniej inne rzeczy. No, i cel. Celem
jest zwiekszenie uczestnictwa, a takze najwieksza mozliwa autonomia w zyciu osobistym
i spotecznym. To jest cel.

Jakie sg trudnoS$ci? Rozmawialam z panem przewodniczacym, ktéry mi powiedzial,
zeby chwile tez o trudnoS§ciach powiedzie¢. Niestety, ten system, ktory panstwo zoba-
czyli — bije sie w piersi — to nie jest takie wlgczenie, o jakim bym marzyla, dlatego ze ani
w szkolach, ani wszedzie nie ma jeszcze sprzyjajacych warunkow do tego, zeby te dzieci,
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tak ciezko niepelnosprawne, byly we wigczeniu. Nigdy tak nie bedzie, zeby wszystkie
dzieci byly we wlaczeniu, ale cze§é z naszych dzieci mogtaby by¢, gdyby np. byly dosto-
sowane szkoly. Niestety, 90% szkot jest niedostosowanych. Po drugie, zeby byli madrzy
dyrektorzy. Nie bede moéwita, jaki procent, to nie wazytam, nie mierzytam. Po trzecie,
zeby byli madrzy, wyksztalceni nauczyciele i zeby byly inne rzeczy.

Kolejna rzecz to resortowosc przepiséw, absolutnie nieprzystajaca do ICF i konwencji.
Brak jest koordynacji, spéjnosci, uniwersalnego jezyka. ICF bytby tym jezykiem. Sg pro-
blemy. To, o czym pan minister Stawecki mowil. Jest kontrola urzedow kontroli skar-
bowej, bo wlasciwie nie ma jezyka uniwersalnego. Rozporzadzenia edukacyjne uzywaja
jezyka archaicznego, od ktérego sie odchodzi. Stygmatyzuja cztowieka i dzielg dzieci
na niewidome, niedostyszace. ICF nie dzieli - pokazuje dysfunkgcje i potencjal, nie dzieli
na kawalki. Nie wiadomo, jaki jest méj syn, bo niedowidzi i jest niesprawny ruchowo.
A na egzaminie kazali mu wybra¢ wiodgcg niepelnosprawnosc do testu. Wybral, ze nie-
dowidzi. Dali mu wtedy wieksze papiery z drukowanymi, wiekszymi literami, chociaz
ma bardzo niesprawne rece. Jednak karte egzaminacyjng juz mu dali takg malutka,
ze nie trafit rekami, zeby zaznaczy¢ krzyzyk. To wszystko jest po prostu nie do konca
jeszcze przemyslane. Daje takie przyklady. Trzy w jednym robi¢ jest bardzo trudno,
bo odmienne sg zasady finansowania, rozliczania i sprawozdawania. Mam bardzo wiele
uwag do Narodowego Funduszu Zdrowia, ale dzisiaj nie ma nikogo z NFZ, to nie bede
panstwu tym glowy zawracaé. Nie znajg sie tam po prostu na specyfice dzieci w ogole.

Jakie ma trudnosSci organizacja pozytku publicznego? Otéz to jest niebezpieczne,
ze w NFZ ona musi konkurowaé z krwiozerczymi biznesmenami. Jedna organizacja
dziala bez zysku a druga drapieznie dziala z zyskiem. My z nimi przegrywamy, cho¢ oni
wecale lepszej jakoSci nie daja, bo oni cheg mieé zysk a my doktadamy jeszcze i nie wypra-
cowujemy zadnego zysku. No, niestety, jeszcze jedyne §rodki, ktore sg state, to sg srodki
edukacyjne. To dobrze, bo wlasnie tego sie trzeba trzymac. Wszystkie inne sg fakulta-
tywne —i NFZ, i PFRON, i inne. No, i w ustawie o systemie o§wiaty, jesli chodzi o niepu-
bliczne placowki, jest ustawowy zakaz przeznaczania dotacji o§wiatowej na cele inwesty-
cyjne. W przypadku publicznych placowek pan prezydent da na dach czy na samochdod
,czy na co$. A tu skad wzigé, jezeli jest ten zakaz i nie wolno dawa¢ na wydatki inwe-
stycyjne, tylko na dziatalno§é biezaca? Uwazam, ze to jest niemadre, ale tak jest juz
od bardzo wielu lat.

Zdaje sobie sprawe z tego, ze to zintegrowane, ponadresortowe, systemowe podejScie
oraz konieczno$¢ skoordynowanego zarzadzania sprawami niepelnosprawnosci to jest
ogromne wyzwanie. Jednak jeszcze raz powtarzam. Uczmy sie ICF, bo to jest jezyk klucz,
zeby to rozwigzac i zrozumiec.

Wracajac do czynnikéw Srodowiskowych, ktore stowarzyszenie uwaza za bardzo
wazne, chodzi o podnoszenie §wiadomosci spotecznej. Caly czas, krok za krokiem, pro-
mujemy rozumienie niepelnosprawnosci jako kwestie praw czlowieka. To, ze panstwo
sg u nas, to dla nas kolejna okazja promowania tego myslenia. Przez projekt szwajcarski,
ktory w tej chwili prowadzimy z ,,Ostojg” z Dolnego Slaska i z ,,Sonem” oraz z Lubel-
skim Forum Organizacji Oséb Niepelnosprawnych, zwiekszamy aktywno§¢ obywatel-
ska osob niepelnosprawnych poprzez warsztaty i rézne inne rzeczy, a takze préobujemy
prowadzi¢ dialog obywatelski z organami samorzadu terytorialnego. Panstwo dostali
dodatki do materialéw. Jak dacie rade, zwrdécie na to uwage. To sg trzy karteczki.
Bardzo pesymistyczne wnioski. Tragiczne wnioski, jesli chodzi o gminy Lubelszczyzny
i Dolnego Slaska. Samorzady, ktore nie rozumieja, nie chcg. Mowia, ze konwencja sie
u nas nie przyjmie, ze tego nie znajg. Nie rozumiejg praw czlowieka. Traktuja osoby
niepelnosprawne tylko jak klientéw pomocy spolecznej. A sg dwa samorzady, ktore nas
nie wpuscily na obrady rady gminy. Powiedzieli, ze nie. Rodzicéw z tego terenu znamy.
Nie wpuscili. Moge powiedzie¢ o naszym samorzadzie — Skierbieszéw. Powiesz o swojej
nazwie z Wroctawia, Malgosiu? Powiedz.

Prezes Dolnoslgskiego Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom i Mlodziezy z Mézgowym
Porazeniem Dzieciecym ,,Ostoja” we Wroclawiu Malgorzata Goracy:
Pé6zniej.
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Ona sie boi. Ja sie nie boje. Skierbieszow nas nie wpuscit. Tak to wiasnie tam traktuje sie
niepelnosprawnych, ze nawet na sesji rady gminy nie mozna o tym powiedziec. I teraz,
panie ministrze, co sie stanie, jak takie samorzady beda o tym decydowaly? Jeszcze jak
majag w ogole zerowa Swiadomosc spoleczng. Naprawde zerowa §wiadomo§¢ spoteczna. No,
to mnie boli, bo tego sie boje. Sg §wiatle samorzady. Bylam w Gdyni ostatnio. Wrécitam
wesola, radosna, bo w normalnoSci zytam cztery dni. Porozmawialam sobie z prezyden-
tem, ktorego nie wszyscy lubig, ale ja uwielbiam. Prosze panstwa, mozna wiec zy¢ nor-
malnie. Mozemy sie tez wszyscy przeprowadzi¢ do Gdyni, jakby co, na wypadek gdyby...

Dalej. Dzialania, jakie podejmuje Stowarzyszenie, zeby podnosi¢ §wiadomosé, bo nie
tylko placowki sa wazne. Placowki nie mogg by¢ jaka$§ enklawa, zamknietym rezer-
watem. Szkolimy lideréw i zarzady organizacji pozarzadowych, zeby rozumieli te nie-
pelnosprawno$é i osoby niepelnosprawne, Srodki masowego przekazu, administracje
publiczng, lekarzy i terapeutéw, nauczycieli i dyrektoréw szkél. Ogromnie odporni
na wiedze w tym zakresie. Szkolimy dzieci i mlodziez od najwcze$niejszych lat, z nor-
malnych szkot i ogét spoteczenstwa. Sg warsztaty. Sa self-adwokaci, tak jak to robi Pol-
skie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z UpoS§ledzeniem Umystowym. My tez to robimy.
Nasi niepelnosprawni chcg uczestniczyé i uczestniczg w posiedzeniach rady miasta,
w posiedzeniach komisji. Majg zrobiony telemost w ratuszu, ale chcieliby normalnie.
Jezeli cheg normalnie uczestniczy¢, muszg prosi¢ miasto, zeby przeniosto obrady. No,
to nie sg w pelni na réwnych prawach. Dajemy scenariusze dla nauczycieli szk6t maso-
wych, jak méwic o niepetnosprawnosci. Wspotdecydujemy i konsultujemy. Wszedzie sie
wtracamy. Inwentaryzujemy czynniki rodowiskowe i bariery. W oparciu o agendy i kon-
wencje szkolimy i publikujemy.

Robimy happeningi i kampanie. To jest nasz ostatni happening. Na 5 maja, bo zawsze
to robimy. Widzg panstwo, ze mieszkancy Zamoscia, tgcznie z obecnym tu panem prezy-
dentem, staneli z nami. Z niepelnosprawnymi uczniami szkét utozyliémy na Rynku Wiel-
kim napis ,,R6zni”, a potem zmieniliSmy go na ,,R6wni”. Czy sie podoba? To zabawa, ale
przez takie zabawy, bez martyrologii, chyba najwiecej uczymy sie o niepetnosprawnosci.

No, i dalej. Jak wlgczamy przedstawicieli ,,Krok za krokiem” w procesy decyzyjne?
Uczestniczymy w posiedzeniach samorzadu, bierzemy udzial w tworzeniu strategii roz-
woju lokalnego. Meczymy juz wszystkich, méwigc o tych sprawach. JesteSmy w ciatach
eksperckich. Przez kilka lat bytam w Centrum Systemow Informacyjnych Ochrony Zdro-
wia jako charytatywny ekspert i liczylam na to, ze naprawde zostanie wdrozony ICF.
Prowadzimy dzialalno$¢ rzeczniczg. W réznych organizacjach parasolowych sie udzie-
lamy. JesteSmy czlonkiem zalozycielem jednej ogélnopolskiej organizacji — Ogolnopol-
skiej Federacji na rzecz Osob z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym ,,Sie¢c MPD”. Obecna
tu jest jej szefowa pani Aleksandra Wnuk. Dziekuje za przybycie.

Teraz, kiedy bede méwila o nastepnym czynniku Srodowiskowym, ktérym sie zaj-
mujemy, czyli o dostepnosci, jeszcze raz przywolam definicje z Konwencji, ktora zreszta
wywodzi sie z ICF. Niepelnosprawnosc¢ nie zalezy tylko od dysfunkgji. Ona zalezy réw-
niez od barier, w tym wynikajacych z postaw ludzkich, ktére utrudniaja osobom nie-
pelnosprawnym pelny i skuteczny udziatl w zyciu spoleczenstwa na zasadzie réwnosci
z innymi osobami. Na nas wszystkich spoczywa ta spoteczna odpowiedzialno§é za mody-
fikacje tego Srodowiska, bo dostepnoéc¢ jest warunkiem wstepnym uczestnictwa w zyciu
spotecznym i gospodarczym. My to robimy w ten sposob w ,,Krok za krokiem”, ze caly
czas promujemy dostepnos$é i uniwersalne projektowanie, caly czas promujemy nowe
technologie. Robimy warsztaty dla architektéw i studentéw architektury. A takze caly
czas interweniujemy i przeciwdzialamy dyskryminacji. Dlatego tak walczymy o dostoso-
wanie ratusza i stad tez walczymy o to, zeby w ratuszu nie odbywaly sie zadne publiczne
zebrania, ktore od razu na miejscu wykluczajg osoby niepelnosprawne z zycia publicz-
nego. Na wstepie.

No, i teraz najwazniejsza rzecz — postawy. Mamy protest rodzicow. To nie sg rodzice,
ktoérzy reprezentujg wszystkich rodzicow. To jest grupa, ktora reprezentuje pewien swoj
interes. Przedstawie panstwu kilka bardzo waznych slajdow, ktore zupelnie na odwrot
mowig o potrzebach rodzicow. Po pierwsze, niewatpliwie §wiat nowoczesny w pierwszej
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kolejnosci patrzy na rodzine, pdzniej na dziecko niepelnosprawne, bo jezeli sie rodziny
nie wzmocni, to dziecko nie bedzie mialo oparcia po prostu. Wybitny pediatra Peter
Rosenbaum z Kanady mowi, ze rodzina jest podstawowym §rodowiskiem oddziatywaja-
cym na dziecko i wlasnie w czynnikach §rodowiskowych w ICF jest na pierwszym pla-
nie. Dobro rodzicow przeklada sie na dobro dziecka. Jezeli rodzina jest nisko wzmac-
niana, to dziecko tez nie otrzyma wsparcia. Dawno temu, w 1983 r., profesor Malgorzata
KoScielska bardzo madrze powiedziala, ze problemy rodzicéw trzeba traktowac jako nie
mniej wazne niz zaburzenia rozwoju dziecka oraz ze nalezy dgzy¢ do optymalizacji funk-
cjonowania catego uktadu rodzinnego.

I teraz prosze popatrze¢ na badania naukowe pani doktor Ewy Pisuli z Uniwersytetu
Warszawskiego. Aktywnos$¢ zawodowa matek sprzyja ich adaptacji do opieki nad dzie¢mi
z problemami rozwojowymi. Wazna jest wiedza, aby system opieki i ustug dla dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju byl tak zorganizowany, zeby matki mogly pracowa¢ zawodowo, najle-
piej w zmniejszonym wymiarze godzin. Nie dawac¢ te §wiadczenia pielegnacyjne, o ktorych
mowimy, tylko umozliwi¢ prace, a dzieci wlaczy¢ do systemu edukacji dziennych placowek.
Nie zgadzam sie dlatego z ta grupa, ktora zupelnie inaczej, odmiennie i troche terrory-
stycznie probuje narzucic¢ panstwu myslenie, a przeciez nie wszyscy tak mysla.

Teraz prosze popatrze¢ na schemat, ktory zrobitam. Od czego zalezy jakos¢ zycia
rodziny? Od rodzaju tej formy, ktéra damy rodzinie. Czy ona bedzie ambulatoryjna?
To bedzie tragedia dla rodziny, bo matka bedzie sie po§wiecaé turystyce rehabilitacyjnej,
z dzieckiem przerzuconym przez ramie, od placowki do placéwki, od specjalisty do spe-
cjalisty. Czy dostanie dzienny pobyt w jednym miejscu? Najlepiej zintegrowany w jed-
nym, przemys$lanym modelu. Czy beda alternatywy i perspektywy kolejnych etapow,
czyli bezpieczenstwo przyszlosci? Bezpieczna wizja przyszlosci dla dziecka. Prosze zoba-
czy¢, ze mozna wydawaé pienigdze i tworzy¢ system, ktory weale nie da jakoSci, tylko
jeszcze bardziej umeczy rodzine przez to bieganie od specjalisty do specjalisty. Wcale
nie jestem pewna efektu i nie jestem pewna, czy nie jest tam wiecej pieniedzy, jezeli tak
pienigdze sa rozrzucone. A mozna stworzy¢ w jednym miejscu, w jednym czasie prze-
mySlany system, skoordynowany, zintegrowany. Mozna panowa¢ nad tymi pieniedzmi
i dawac¢ wizje bezpieczna, pewng. Jako§¢ zycia sie wtedy podniesie.

Jeszcze raz powtarzam, ze umacnianie rodziny, ze stwarzanie rodzicom szans na 0so-
bisty rozwoj jest wazne takze z punktu widzenia jakosci ich opieki nad dzieckiem. Jako
przykiad podam ze swoich do§wiadczen, ze moja rodzina chciala, zebym nie pracowala,
tylko zajmowala sie dzieckiem jako szlachetna matka, ktora sie poswieci. Dopiero dok-
tor Kutakowska mi powiedziala, ze szcze§liwa matka to szczesliwe dziecko. ,Jezeli pani
chce by¢ lekarzem i rozwijac sie, to pani dziecko tez bedzie szczesliwe”. Tak to by sie
skonczylo, ze bym byla nieszcze$liwa i byta niewolnikiem, ze swoim dzieckiem w domu.
A syn wcale nie mialby lepszej opieki i nie byl bardziej szczesliwy. Uwazam, ze placowka,
ktorg panstwo widzieli, dala wiecej mojemu bardzo niepelnosprawnemu synowi niz ja,
gdybym z nim byta nieszcze§liwa przez 24 godziny na dobe. Pamietajcie réwniez o dobru
dziecka. Te dzieci muszg i§¢ do spoleczenstwa. Ci rodzice kiedys umra. I c6z ze Swiadcze-
nia pielegnacyjnego, jak te dzieci nie bedg przygotowane do zycia spolecznego, nie beda
sie umialy z nikim kontaktowaé? Mowie inaczej niz tamci rodzice, ale popierajag mnie
moje kolezanki. My mamy przemys$lane juz od dawna te zadania.

Prosze panstwa, jakie sg pozadane rozwigzania? Licze, ze panstwo bedzie nad nimi
mys$lato, bo sami tego nie rozwiazemy — ani ja, ani nasze stowarzyszenie, ani inne sto-
warzyszenia nie. Opieka psychologiczna juz w klinice na oddziale polozniczym. Prosze
panstwa, to jest bardzo wazne. Jak sie rodzi dziecko z niepelnosprawnoscig lub z zagro-
zeniem rozwoju, ci rodzice sg naprawde poniewierani, a nie wzmacniani w najtragicz-
niejszym momencie zycia, kiedy wali im sie caly §wiat, gdy dostaja na cate zycie wyrok.
Druga rzecz. Standardy informowania rodzicow o problemie zdrowotnym to szkolenia
lekarzy, lekarzy, lekarzy, poniewaz mowi sie o diagnozie na korytarzu szpitalnym: ,,No,
urodzila pani mongota, downa” itd., prawda? A sg standardy opracowane przez psycho-
logow — w gabinecie, kultura, dwojga rodzicow sie informuje itd.

Wracamy do standardow. Diagnoza i terapia muszg by¢ wystandaryzowane. Muszg
by¢ rekomendacje Ministerstwa Zdrowia i towarzystw naukowych, bo znowu bedzie mar-
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notrawienie pieniedzy. Nie bede méwita o metodach i podawata nazw réznych terapii,
na ktore idg ogromne pieniadze z r6znych zrédel, z tym z PFRON, a ktore naprawde nie
majg zadnej efektywnosci w badaniach naukowych na §wiecie ani nie majg skutecznosci.
Dla malych dzieci do péitora roku tak naprawde powinno sie jezdzi¢ z zespotem tera-
peutycznym do domu, zeby nie $ciggac biednego dziecka i jego rodziny do placowek. No,
i zawsze wspoltworzy¢ z rodzicami program wsparcia. Dalej, ustugi asystenta rodziny,
ale rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym, ustugi specjalistyczne w domu, ustugi
wspierajace przy czynnosciach pielegnacyjnych i przy przemieszczaniu sie. To rowniez
szczegolna opieka dla rodzin, w ktorych jest wiecej niz jedna osoba niepelnosprawna
i nie chodzi tylko o dwoje czy troje dzieci niepelnosprawnych, ale wtedy, kiedy starzy
rodzice opiekuja sie starzejagcym dzieckiem. To jest postulat Krystyny Mrugalskiej, ktéra
ma prawo juz o tym powiedziec, ze tak powinno by¢. Chodzi tez o ustugi asystenta osoby
niepelnosprawnej, poniewaz nadal nie ma regulacji w tym zakresie.

Co robi stowarzyszenie , Krok za krokiem” w tym aspekcie? Daje miejsca wsparcia
kryzysowego i wytchnienia dla rodziny w dwoch placowkach — w ZamoSciu i w Biato-
brzegach, ale to jest robione wszystko metoda projektows. Nie ma na to stalych Zro-
det finansowania. Kolejne rozwigzania, o ktére bym chciala poprosié rzad i parlament,
to programy zwalczania ubéstwa w rodzinach z dzie¢mi niepelnosprawnymi, poniewaz
w 2012 r. Glowny Urzad Statystyczny, analizujac statystycznie ub6stwo, podat dwukrot-
nie wyzszy poziom ubéstwa skrajnego w rodzinach wychowujacych dziecko niepelno-
sprawne w poréwnaniu z innymi. To juz sie rzuca w oczy, zeby temat specjalistyczny —
ze tak powiem — wilgczyc. No, i programy wspierania zatrudnienia rodzicow i ich powrotu
na rynek pracy. To jest wazniejsze niz pienigdze.

Prosze panstwa, i to, o czym méwili pan przewodniczacy i pan minister — zmiany
w systemie ksztalcenia. Zawsze sie tego domagam. Dlaczego nie ma ministra nauki
i szkolnictwa wyzszego na naszych réznych zebraniach? Pracowaliémy rok w MEN
jako eksperci u pani minister Hall, prawda? I zawsze prosiliémy, zeby byl minister
nauki i szkolnictwa wyzszego, bo to jest clou wszystkiego. Nauczyciele sg kompletnie
nieprzygotowani. Dlatego boja sie tych dzieci i dlatego ich nie cheg. Dyrektorzy slysza
to i tez ich nie chca. Sg logopedzi, ktorzy nie sg ksztalceni w komunikacji alternatywne;j
i np. przez 10 lat masuja jezyczek dziecku az bedzie méwic. Ono nie bedzie mowic, jezeli
nie ma struktur w mézgu. A chce sie komunikowac, wiec trzeba mu daé technologie, ale
to trzeba wiedzie¢. Trzeba ksztalci¢ psychologéw rehabilitacji. Dwie uczelnie na razie
to robig. Nie psycholog kliniczny, ale psycholog rehabilitacji, ktéry pomaga adaptowac
sie do warunkow niepelnosprawnosci. Nalezy ksztalci¢ lekarzy, fizjoterapeutow i tera-
peutow pod katem wszechstronnej rehabilitacji, tak jak konwencja o niej mowi i ICE.
Chodzi tez o ergoterapeutow, czyli terapeutow, ktérych w ogole nie mamy, méwigcych
o tym, jak aranzowac Srodowisko dla osoby niepetnosprawnej. Technologia komunika-
cyjna, wozki, siedziska, tyzki — to wszystko trzeba umiec robic. No, i wszystkich ksztalcic
o dostepnosci. Nie tylko architektow — wszystkich absolutnie o dostepnosci srodowiska,
poprzez promowanie koncepcji ICF.

Prawo samodzielnego wyboru i podjecia decyzji co do tego, gdzie i z kim niepelno-
sprawny chce mieszkaé. Pozadane rozwigzania to dom rodzinny ze wsparciem asy-
stenta... No, juz musze konczyé. W takim razie asystent osobisty i ustugi w §rodowisku
lokalnym. ,Krok za krokiem” robi mieszkania treningowe i przygotowuje asystenta
osoby niepelnosprawne;.

Tutaj chce jeszcze powiedzie¢ o braku zréznicowania wysokosci §wiadczen, zaréwno
dla osoby, jak i dla instytucji, co jest niesprawiedliwe dla 0séb wymagajacych wysokiego
poziomu wsparcia. Chcialabym powiedzie¢, ze nalezy zaczac czesciej uzywac tego ter-
minu. Sg osoby wymagajace wysokiego poziomu wsparcia.

Konczac, powiem, ze jeszcze dwa slajdy mi zostaly. Pan przewodniczacy pozwoli? Dwa
ostatnie slajdy. Najwazniejsza rzecz. Wiem, ze najtrudniejsza. Dopoki nie bedzie orzecz-
nictwa opartego na standardach, na ICF jako ramach koncepcyjnych i ramach standary-
zacji, dopoty nie bedzie sprawiedliwej i racjonalnej polityki spolecznej. Powiem tak bole-
$nie, bo sa teraz takie sytuacje, ze za duzo dostajg ci, co nie powinni dostawac, a za mato
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ci, co powinni. Dlatego trzeba dazy¢ do tego, aby wprowadzic i opracowac na podstawie
ICF algorytmy zrbéznicowanego przyznawania §wiadczen, w tym pienieznych.

Zamojski model podsumowujgc - od skierowania dziecka przez wczesng interwencje,
grupe matki z dzieckiem, przedszkole, w ktorym jest wszystko, pézniej przez zintegro-
wang edukacje szkolng, codzienny transport, asystenta, terapie dzienna, po aktywiza-
cje spoteczng dorostych, wspomagane zatrudnienie, mieszkania treningowe i opieke
wytchnieniowa, dostosowany sport i rekreacje, w parku w Bondyrzu i w innych miej-
scach, w tej chwili na zaglach w Gizycku. Wazne jest podnoszenie §wiadomosci spotecz-
nej oraz edukacja obywatelska i transfer wiedzy. Celem jest aktywne zycie w spoleczen-
stwie bez barier.

Prosze panstwa, ale nie zgodze sie tutaj z panem ministrem, bo pan minister czesto
mowi: ,Ja sie zawsze z panig prezes zgadzam, ale czasami sie nie zgadzam”. To ja sie tez
zawsze z panem ministrem zgadzam, ale czasami sie nie zgadzam. Uwazam, ze system,
prosze panstwa, jezeli nie ma jakiego$ elementu, to nie jest systemem, bo definicjg systemu
jest to, ze zawiera wszystko i funkcjonuje jak tryby zegarka. To jest system. Kolejne etapy,
wspolnie funkcjonujace. Jak sie co$ z tego trybu wyciagnie, to sie mechanizm rozsypuje.
To tak jak z cigza. Albo sie w niej jest, albo sie w niej nie jest. Nie ma tak na 30%.

Teraz prosze zobaczyc. To na pewno nie wszystko, ale méwiac ,,0soba z niepetno-
sprawnoscig ijej rodzina”, mamy na my§li godno§é, wolno$¢ wyboru, niezaleznoéé
i samodzielno$¢. Przed panstwem prawo, ktore pomaga funkcjonowaé, w tym orzecznic-
two, pomoc i wsparcie spoleczne, wybor edukacji takiej czy takiej, dostepny rynek pracy,
Swiadomo§¢ spoleczna nas wszystkich, w tym kompetencje kadr, dostepne §rodowisko,
w tym promocja projektowania uniwersalnego, ustugi medyczne, w tym oferta w zakre-
sie rehabilitacji. Tu wszyscy partnerzy, ktérzy nam przyszli do glowy, by ich wypisac.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Po tym wystapieniu to chyba wszyscy w pelni wiemy, dlaczego jestesmy wla$nie w Zamo-
Sciu. Tu rzeczywiscie dziejg sie bardzo wazne rzeczy. Przecierajg panstwo szlak. Czesto
tez, jak to pionierzy, macie rozne klopoty, bo to wy pierwsi na te klopoty natrafiacie, ale
tez skala osiggnie¢ - jak my§le — jednoznacznie $§wiadczy o tym, jak duzo sie udato, jak
wiele mozna zrobic, jezeli jest tyle zaangazowania, tyle wytrwaloéci i tak wysokie umie-
jetnosci. Jednak tez, jak pani prezes powiedziala, troche sie zgadzamy, troche nie, wiec
my§le, ze to warto zwlaszceza panu prezydentowi powiedzie¢, ze takie rzeczy nie udaja sie
na pustyni. Takiego ogrodu na pustyni by sie nie dato tyloma kwiatami ozdobié. To zna-
czy, ze tu jest rzeczywiScie dobre miejsce dla takich dziatan, a ze sa sprawy, ktore nadal
wymagaja zmiany, to tez jest chyba pewien naturalny proces. To dobrze, zeby o tych
potrzebach méwic glo§no i otwarcie, ale wla§nie umie¢ prowadzi¢ rozmowe, by to nie
byt monolog, by to nie bylo jedynie stuchanie siebie samego, tylko wzajemna wymiana
argumentow i szukanie tych drog dojscia do najlepszych rozwigzan.

Szanowni panstwo, po tych wystapieniach czas na dyskusje. Kto z panstwa chciatby
zabrac glos w dyskus;ji? Bardzo prosze, pan senator Filip Libicki, przewodniczacy Parla-
mentarnego Zespotu do spraw Oséb Niepelnosprawnych.

Przewodniczacy Parlamentarnego Zespolu ds. Os6b Niepelnosprawnych senator Jan
Filip Libicki:

a.p.

Bardzo dziekuje. Panie przewodniczacy, szanowni panstwo, po pierwsze, chciatem bardzo
serdecznie podziekowa¢é za to wspaniale dla mnie zaproszenie. Ciesze sie, ze moge by¢
w Zamosciu, chociaz z niektorymi osobami, ktére prowadzg prezne placéwki na rzecz
0s0b niepelnosprawnych w wojewodztwie lubelskim, a konkretnie w Tomaszowie Lubel-
skim, to juz sie znamy i mysle, ze nie pierwszy raz odbywa sie to nasze spotkanie.
Chce powiedzie¢ tak. Zwykle jest w ten sposob, ze jezeli jest wyjazdowe spotkanie
Komisji, to nie jest tak, ze Komisja przyjezdza, zeby komu$ co§ zakomunikowa¢ i opo-
wiedziec, tylko to jest tak, ze panstwo uczg czego$ Komisje i parlamentarzystow, ktorzy
na takie wyjazdowe posiedzenie przyjezdzajg. Czego konkretnie chciatbym sie nauczy¢?
OdpowiedZ nie musi pas¢ tutaj, na spotkaniu plenarnym. Ona moze pas¢ albo w kulu-
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arach, albo w osobistym kontakcie. To bez réznicy. Mysle, ze rozmawialiSmy tu o syste-
mie wsparcia bardzo szeroko. Wiele aspektow zostalo poruszonych.

Chcialbym sie skoncentrowaé na dwoch konkretnych elementach. Pierwszy element
to sg uslugi asystenckie dla osob niepetlnosprawnych. Dla mnie pytanie jest nastepu-
jace. Kto ma to finansowac? Pytam, poniewaz jeden podmiot tego nie udzwignie. Ani
nie udzwignie tego budzet panstwa, ani samodzielnie nie udzwignie tego samorzad,
ani nie udzwignie tego samodzielnie fundusz. Je§li mielibySmy do takich prac przy-
stepowac i probowac je przynajmniej pilotazowo gdzie§ wprowadzac, to musimy sobie
na to pytanie odpowiedzie¢. To jest pierwsza rzecz. Druga rzecz. Jaki powinien by¢ ich
zakres? I rzecz trzecia. Bierzmy byka za rogi. Co zrobi¢, zeby w takim potencjalnym
systemie, nawet pilotazowym, wyeliminowac patologie? Pani prezes o tym dokladnie
mowila, ze dostajg ci, ktorzy nie powinni, a nie dostajg ci, ktérzy powinni. Nie zawsze,
ale czesto tak sie zdarza. Jesli mielibyémy pracowaé nad takim projektem, nad takim
pilotazem, to na te trzy pytania powinniSmy uzyska¢ odpowiedz i ja bym chcial takg
odpowiedz uzyskac.

Sprawa druga jest nastepujaca. Pani prezes tez to mowila, tylko nie wiem, czy w takim
kontekscie. To jest dostep do nowych technologii roznego rodzaju. Przede wszystkim
mysle o Internecie i nie my§le o tym nawet, ze osoby niepelnosprawne sg - jak to sie
ladnie méwi - cyfrowo wykluczone. My§le o czym innym. MysSle o tym, ze dzisiaj
sg dostepne ustugi internetowe réznego rodzaju, tylko informacji o tym nie ma. Nie chce
przez to powiedzie¢, ze mamy doprowadzac do sytuacji, w ktorej osoba niepetlnosprawna
badz jej rodzina bedzie spedza¢ czas przed komputerem i wszystko zalatwiaé przez kom-
puter, ale ta wiedza powinna by¢. Powiem o konkretnym przypadku. Nie moze by¢ tak,
ze na posiedzeniu senackiej Komisji Gospodarki dowiaduje sie od pana prezesa Poczty
Polskiej, ze mozna kupié¢ znaczek przez Internet i go wydrukowaé w domu na drukarce,
tylko ze nikt o tym nie wie. Poczta ma taka ustuge, tylko osoby... Panistwo pewnie tez
o tym nie wiedzieli.

Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):
Nie wiedzieliSmy. Dzieki panu senatorowi sie dowiedzieliSmy.

Przewodniczacy Parlamentarnego Zespolu ds. Os6b Niepelnosprawnych senator Jan
Filip Libicki:
Tak, ze mozna w Poczcie Polskiej kupi¢ przez Internet znaczek i wydrukowac go sobie
na kopercie. Majg takg ustuge, tylko nikt o tym nie wie. W oparciu o panstwa do§wiad-
czenie, bo pewnie jak tak jest z Pocztg Polska, to tak jest z réznymi innymi instytucjami,
warto by bylo sie zastanowic, jak to zrobié, zeby ta wiedza byta powszechniejsza.

I wreszcie trzecia sprawa na koniec. Dziekujac za to, ze moge tutaj by¢, taka matla nie-
zgoda z panig prezes, bo tu sie taka moda zrobila, ze w jakim§ drobnym aspekcie trzeba
sie z panig prezes nie zgadzac. To zalezy, kto ma jaki charakter i od jakiej strony patrzy,
ale ja bym powiedziat tak. To jest pytanie o to, czy panstwa nie wpuscily tylko dwa samo-
rzady czy az dwa samorzady? Pytam, bo, moim zdaniem, tak naprawde, to tylko dwa
samorzady was nie wpuscily. Wolalbym w ten sposéb ratowac rzecz. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):
Dziekuje. Tam sie zglasza pan prezes Stanistaw Bronz, tak? Bardzo prosze, panie prezesie.

Prezes Fundacji Inwalidéw i Os6b Niepelnosprawnych ,,Milosierdzie” w Kaliszu
Stanistlaw Bronz:
Stanistaw Bronz, prezes fundacji ,,Mitosierdzie”. Chciatlem podziekowac za to, ze moge
uczestniczy¢ w posiedzeniu w tym gronie, stysze¢ o sukcesach, ktére bardzo milo wply-
wajg na pozostalych, zeby sie do roboty zabrali, a nie tylko opowiadali, ze sg patologie,
ze to, ze tamto, ze owo.

Przewodniczacy posel Slawomir Piechota (PO):
Trzeba troszke odsung¢ mikrofon, bo jest zbyt glosno.
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Prezes fundacji ,,Milosierdzie” Stanistaw Bronz:

Tak. Mialby do pana przewodniczacego takie zapytanie, poniewaz vacatio legis PFRON
koniczy sie juz z dniem 31 grudnia przyszlego roku. Jak dalej ta sprawa bedzie wygla-
dala? Poza tym jest pismo, ktére napisaliémy do pana przewodniczgcego i wymiana zdan
0 po§wieceniu jednego z posiedzen Komisji sprawom warsztatow terapii zajeciowe;.
Skoro nie mozna wyjazdowego posiedzenia zrobic — tak jak pisaliSmy — to bySmy prosili,
panie przewodniczacy, zeby zorganizowaé spotkanie w Warszawie, w gmachu Sejmu,
bo jest bardzo tragiczna sytuacja. Pieniedzy nie ma. No, trzeba sie wspdlnie zastanowic
nad tym, co by tu zrobi¢, zeby bylo dobrze. Doskonale o tym wiemy. W zwigzku z tym
proponowaltbym, zeby na tym spotkaniu, ktére pan przewodniczacy zorganizuje, powstat
zespoél, do ktorego zglosza sie ludzie, zeby wypracowaé model istnienia i finansowania
warsztatow terapii zajeciowej. To jest temat bardzo diugi, ciezki, ale jak bedzie dyskusja
wzajemna, to co§ poradzimy na to, zeby bylo lepiej niz dzisiaj jest. Dziekuje §licznie.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Dziekuje. Przypomne tylko, ze pan minister juz mowil o kwestii dalszego statusu
PFRON, ze pozostanie on tak jak dotychczas. To bylo ustalenie sprzed kilku laty, jak
przedtuzaliSmy dla PFRON poprzedni status. W tej chwili jesteémy na koncowym eta-
pie — powiedzialbym, ze techniczno-legislacyjnym — uzgodnien dotyczacych tego, jak
ta formula ma by¢ nadal kontynuowana. Stad m.in. spotkanie z ministrem Szczur-
kiem, o ktorym mowit pan minister Duda, w najblizszg $rode. Natomiast o warsztatach
terapii zajeciowej, oczywiscie, na posiedzeniu naszej Komisji mozemy rozmawiac, ale
mysle tez, ze wlasciwy do poprowadzenia takiej dyskusji i oceny tych dzisiejszych roz-
wigzan oraz kierunku przeksztalcen jest Parlamentarny Zesp6t do spraw Osob Niepel-
nosprawnych. Pan senator Filip Libicki powinien i moze sie tymi sprawami zaja¢, tak jak
dotychczas sie tym zajmowal pan posel Marek Plura, ktory zreszta deklaruje, ze bedzie
dalej w tych pracach uczestniczyl, ale juz jako eurodeputowany, a wiec tez osoba, ktora
patrzy na to z perspektywy réznych rozwiagzan w réznych krajach Unii Europejskich.
Zapraszam. Prosze wszystkich panstwa o przedstawianie sie, zeby wszyscy wiedzieli,
kto zabiera glos. Bardzo prosze.

Prezes Stowarzyszenia Swiqtego Celestyna w Mikoszowie Krystyna Kobel-Buys:

a.p.

Mozna? Nazywam sie Krystyna Kobel-Buys. Reprezentuje Stowarzyszenie Swietego
Celestyna. Tak dobrze sie to 1gczy, bo pani doktor Maria Krdl jest lekarzem, ja rowniez
jestem lekarzem. To akurat taka specjalnosc, ktora tez sie taczy ze sprawg niepelno-
sprawnosci. Wiekszosc¢ tej niepelnosprawnosci dotyczy wiasnie neurologii i psychiatrii.

Prosze panstwa, jesli chodzi o kwestie ksztalcenia, to nie jest tylko ksztalcenie spe-
cjalistow — czy to beda lekarze, czy pedagodzy — ale to rowniez problem etyki. O tej spra-
wie nikt nie mowi, jednak to jest podstawa naszej egzystencji. Zresztg z samej definicji
czlowieka réwniez wynika, ze czlowiek jest osobg moralna, wiec tutaj nalezatoby to tez
uwzgledni¢ w kazdym rozumowaniu o ksztalceniu, nie wylgczaé tej sprawy, bo to jest
ta sprawa duchowa. Tym bardziej, ze kodeks etyczny nie moze by¢ zamkniety. Jest
to tez sprawa osobista. Jezeli bedziemy zamykac okreslony kodeks, to tak samo przepisy.
Zamykamy przepisy, kazdy sobie resortowo robi tak jak sobie chce i w tym momencie nie
widzi sie tego czlowieka w calosci.

Tutaj mamy wiasnie jako organizacja m.in. sprawe, o ktérej méwit juz pan minister
edukacji narodowej. To sprawa orzeczen, ktore byly wydawane przez poradnie psycholo-
giczno-pedagogiczne i kwestia kwalifikacji przez urzad kontroli skarbowej, czy mézgowe
porazenie dzieciece jest prawidlowo uzyte. Nie, poniewaz w rozporzadzeniu ministra
edukacji narodowej nie ma tego. Oczywiscie, ze to bedzie dopuszczone. Teraz rozmawia-
fam z panig dyrektor Wrona.

Jednak jest druga sprawa - calo$ciowe zaburzenia rozwojowe. OczywiScie, wedlug
pana profesora Walonczyka, calo§ciowe zaburzenia rozwojowe obejmuja duze spektrum,
bo to dotyczy réznych zaburzen rozwojowych od stopnia lekkiego do stopnia bardzo
znacznego. Jednak m.in. calo$ciowe zaburzenia rozwojowe dotycza réwniez autyzmu,
zespolu Aspergera. Za pare lat czy moze lada moment bedzie zmiana miedzynarodowej
nomenklatury wlaénie tych réznych zaburzen psychicznych. Bedzie zmiana amerykan-
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ska i traktowanie tego jako spektrum autyzmu, czyli nad tym trzeba tez sie zastanowic,
jakiego slownictwa miedzyresortowego uzywac. Po prostu nie ponadresortowe, bo uwa-
zam, ze tutaj powinna by¢ wspélpraca miedzy resortami.

Chodzi o to, zeby nie zapominac o cztowieku, bo ten cztowiek bedzie sie rodzi¢. Oczy-
wiScie, pani doktor pieknie powiedziala o pomocy caloSciowej, zeby matka nie zostala
poinformowana: ,,No, ma pani dziecko z zespolem Downa. To sobie radZz sama”. To musi
by¢ caly zesp6l, ktory wspomaga. To jeszcze to chcialam powiedziec.

I nastepne jest zaburzenie rozwoju psychomotorycznego. W orzeczeniach tez jest
takie co§. Pozniej, oczywiscie, wyja$niaja, ze to jest upo§ledzenie, ze jest jaki§ tam nie-
dowlad. To jest zwigzane z tym, ze w caloSci, poniewaz program jest ogélnopolski, ten
system zawiodl. Poradnie opierajg sie na zaswiadczeniach lekarskich. Lekarze pisza
o caloéciowych zaburzeniach rozwojowych dlatego, ze dziecko jeszcze jest nie do konca
— w cudzystowie — dodiagnozowane. W naszym o$rodku mamy okreslony zespol, ktory
diagnozuje dzieci z zespolem Aspergera czy spektrum autyzmu. Jednak od razu idzie
zaswiadczenie w pelni, czy nie ma tego calo$ciowego zaburzenia rozwojowego, ale
jesli dziecko dostarczy poswiadczenie takiego caloSciowego zaburzenia rozwojowego,
to tak napisze nauczyciel czy pedagog z poradni psychologiczno-pedagogicznej, zgod-
nie z zas§wiadczeniem lekarskim. Tutaj tez jest pewien problem. Jak bedzie zaburzenie
psychomotoryczne, tak samo napisze pedagog z poradni psychologiczno-pedagogiczne;j
to orzeczenie.

Dobrze. To tylko tyle chcialam powiedzieé. No, i prosze tez o takie rozwigzanie,
by moze wla$nie takie dzieci, ktérych orzeczenia zawieraja... To sg sprawy zaprzeszle,
bo teraz nie bylo tego systemu szkoleniowego, nawet poradni psychologiczno-pedago-
gicznych. Prosze, zeby jednak uwzgledni¢ wlasnie caloSciowe zaburzenia rozwojowe
i opdzniony rozwéj psychomotoryczny jako element, ktéry daje mozliwosc zakwalifiko-
wania tego orzeczenia, bo sg to orzeczenia zaprzeszte. To tylko tyle. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Dziekuje bardzo. Mysle, ze kwestie przepiséw i ich stosowania w praktyce wymagajg —
po pierwsze — analizy, czy to jest powszechny problem, czy to jest miejscowy problem,
a wiec na ile przepis jest rzeczywiscie niewlasciwie, powszechnie rozumiany i stosowany,
na ile za$ sg miejsca, w ktorych takie przepisy nie sg wlasciwie uzywane. Pan rzecznik
praw dziecka wielokrotnie ma problemy z sgdami rodzinnymi. Wiemy, na jakim pozio-
mie praw podmiotowych sady rodzinne czesto czy sedziowie rodzinni — pojedynczo, ale
jednak — stosujg tak niezrozumialg wykladnie przepisow, chociazby Kodeksu rodzinnego
i opiekunczego, ze prowadzi to nie do ochrony dziecka, tylko wrecz do jeszcze mocniej-
szego pokrzywdzenia dziecka. To raz. A dwa, ze jak jest pani dyrektor Wrona, to wiem,
ze trzeba o tym rozmawiac i trzeba szuka¢ wyjscia rowniez z tych sytuacji, w ktorych
ewidentny jest stan dziecka, a wiec tez nie powinno by¢ watpliwo$ci, ze sytuacja tego
dziecka uprawnia do tej zwiekszonej subwencji. Co najwyzej trzeba korygowac orzecze-
nie a nie, ze urzad kontroli skarbowej miatby tu tworzy¢ stan prawny czy jego wyktadnie
sam dla siebie. Urzad kontroli skarbowej jest po to, zeby sprawdza¢, oczywiscie, czy
przepisy nie sg naduzywane, czyli czy pienigdze na dzieci o specjalnych potrzebach nie
uciekajg nam tam, gdzie tych dzieci tak naprawde nie ma. Jednak tam, gdzie te dzieci
sa, tak naprawde nie ma tez podstaw do kwestionowania i zgdania od samorzadéw, by te
pieniadze zwracaly. Jakby co, to tez jesteSmy tu do dyspozycji, zeby juz w takich spra-
wach interweniowac. Bardzo prosze, teraz pani.

Koordynator projektu ,,Jestem mamag. Nie rehabilitantka. Jestem tata. Nie terapeuta.”
Fundacji Instytut Rozwoju Regionalnego Joanna Piwowonska:

24

Joanna Piwowonska, Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego. Szanowni panstwo,
wystepuje tu w dwoch rolach, poniewaz sama jestem rodzicem dziecka autystycznego.
Pracujacym rodzicem, co jest — jak mysle — godne podkreslenia, dlatego tez reprezen-
tuje grupe, o ktorej pani prezes raczyla wspomniec¢, czyli rodzicow, ktorzy niekoniecz-
nie chcieliby zosta¢ na §wiadczeniu pielegnacyjnym, bo ktorzy, wrecz przeciwnie, robiag
wszystko, zeby na tym §wiadczeniu pielegnacyjnym sie nie znalez¢.

a.p.
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Taka krotka prywata. Potem przejde juz do meritum mojej wypowiedzi. Jestem tutaj
dlatego, ze mam wsparcie rodziny. Mimo ze jestem samotng matka, mam z kim zostawié
mojego syna, ktory obecnie jest rehabilitowany, ale jest to okupione ogromna pracg calej
rodziny, ktorej czlonkowie pelnig role taksowkarzy, rehabilitantéw i multum innych
funkcji. Natomiast nie jest to rozwigzanie systemowe i to stowo ,system” nalezatoby
tu dosy¢ mocno podkreslic. Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego realizuje obecnie
projekt ,,R6wne szanse rodzicow dzieci niepelnosprawnych w powrocie na rynek pracy”.
Tutaj moja rola jest bardziej rolg pracownika niz jako rodzica, niemniej jednak mysle,
ze to warte podkreslenia.

Pani prezes wspomniata o sytuacji rodzicow po diagnozie, o bezradnosci i braku kom-
pleksowego wsparcia. W Bielsku-Bialej odbywa sie wlasnie teraz spotkanie pod hastem
,2Diagnoza i co dalej?”, podczas ktorego rodzice moga otrzymywac taka informacje,
gdzie powinni sie zwrocic, jakich form wsparcia mogliby oczekiwac, o jakie nalezy pro-
si¢, jakich nalezy wymagac. Niemniej jednak brakuje takiego systemowego rozwigzania,
ktore czesto mogloby zawazy¢ na calym zyciu z punktu widzenia psychologii, ale tez
z punktu widzenia radzenia sobie na rynku pracy i w zyciu spolecznym. Czesto prowadzi
to do zalamania, rozbijania rodziny, utraty stabilizacji zawodowej, zyciowej i ekonomicz-
nej. Mysle, ze to jest jedna z pierwszych rzeczy, ktére nalezatoby w systemie naprawié
i uzupelnic¢, zeby mozna bylo to faktycznie nazwaé systemem.

Poniewaz form rehabilitacji i form wsparcia na rynku jest coraz wiecej, moje dziecko
jest zywym przykladem na to, ze weczesna interwencja potrafi zdzialaé cudai ze z dziecka
bardzo ciezko zaburzonego mozna bardzo duzo wykrzesaé. Moze to brzydkie okreslenie
i niefortunne sformulowanie, ale mozna poprzez bardzo wczesng interwencje niwelo-
wac¢ maksymalnie kwestie niepelnosprawnosci czy réznych zaburzen. Niemniej jednak
ta rehabilitacja jest bardzo rozproszona. Tu uklony dla panstwa ze stowarzyszenia
milickiego i ze stowarzyszenia ,,Krok za krokiem”, poniewaz najczesSciej zdarza sie tak,
ze rodzice poszukujg wsparcia we wszelkich mozliwych stowarzyszeniach i organizacjach
czy placowkach pomocy, stajgc sie niejako takséwkarzami w sytuacji, gdy systemowo
brakuje ustugi asystenta czy opiekuna dziecka czy osoby niepelnosprawnej. Chociazby
chcieli i chociazby mogli, rodzice nie moga podja¢ zatrudnienia, poniewaz muszg spe-
dza¢ godziny pod salami terapeutycznymi, w ktorych ich dziecko odbywa rehabilitacje
konieczng do samodzielnego — w miare mozliwosci - zycia.

Tutaj nalezaloby to chyba bardzo podkresli¢, ze polgczenie ustug asystenckich razem
z budowg kompleksowych centréw... Nie definiuje, czy to bedg placéwki publiczne czy
tez placowki na zasadzie zadan zleconych realizujace zadania w ramach rehabilitacji,
wspierajace rowniez rodzicow w ramach wsparcia psychologicznego. To razem z ustu-
gami asystenckimi podstawa do tego, zeby rodzice w ogéle mogli my§le¢ o tym, zeby
pozosta¢ na rynku pracy. Bowiem na tym pierwszym etapie bardzo wczesnej interwencji
szereg niepelnosprawnosci mozna bardzo dobrze wyrehabilitowaé, ale te 5-6 lat dziury
w zyciorysie zawodowym rodzicéw to jest rzecz nie do naprawienia. W swojej osobiste;j
sytuacji musze sie liczyé¢ z tym, ze za rok czy za dwa bede musiala by¢ na §wiadczeniu
pielegnacyjnym, co mnie wyrwie, skazujac na pozostawienie swojego losu i losu mojego
dziecka pod wzgledem ekonomicznym czy spolecznym i przekazanie go na karb panstwa.
Niekoniecznie chcialabym obcigzaé panstwo i siebie takg perspektywa.

Jezeli chodzi o wspomniane przez panig prezes poradnie, to tutaj chcialabym drobne
zazalenie zglosi¢. Mysle, ze nad tym tez nalezaloby troszeczke popracowac. W ramach
naszego projektu, w ktorym prowadzimy punkt informacyjny dla rodzicow, jak row-
niez prowadzimy spotkania na zywo z rodzicami, mamy pewien problem ze wspolpraca
z placowkami o§wiatowymi czy placowkami samorzadowymi, ktére informacje rodzi-
cOw o pracy organizacji samorzgdowych spychajg troszeczke na plan dalszy, czesto tak
naprawde uniemozliwiajgc realizacje pozytecznych zadan. Mysle, ze tutaj nalezaloby
taki lekki pstryczek w kierunku samorzadéw czy organizacji publicznych skierowac,
zeby sie do tego jako§ zmobilizowac. Moze jeszcze przekaze glos kolezance.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

a.p.

Prosze bardzo.
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Dyrektor oddzialu w Warszawie Fundacji Instytut Rozwoju Regionalnego Justyna

Kucinska:

Justyna Kucinska, Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego. Po pierwsze, ogromny
szacunek i podziekowania dla pani Marii Krol za to, co tutaj zaprezentowala. Niskie
uklony za to, ze tutaj kompleksowo sg panstwo w stanie wspierac rodzine i pomoéc dzie-
ciom z niepelnosprawnoscia.

Druga rzecz. My§le sobie, ze jako osoba niepelnosprawna nie chcialabym by¢ inaczej
traktowana z tego powodu, ze nabylam niepelnosprawnos¢ za pie¢ dwunasta czy ze piec
po dwunastej. Bardzo wazne jest wiec indywidualne podejScie i wsparcie rodziny oraz
tej osoby z niepelnosprawnoscig w zaleznosci od jej potrzeb, uwzgledniajac tez jej moz-
liwosci i indywidualne potrzeby.

Jeszcze trzecia uwaga. Pani prezes wspominala tutaj o Trojmiescie, o Gdyni, jezeli
dobrze pamietam. Wtagnie wrocitam z trzydniowej wizyty studyjnej w samorzadach Traj-
miasta, gdzie poziom ustug opiekunczych... Glownie odwiedzaliSmy placowki zajmujace
sie osobami starszymi, ale pamietajmy o tym, ze to jest tez grupa, ktéra wymaga spe-
cjalnej pomocy i to tez sg bardzo czesto osoby z réznego rodzaju niepelnosprawnosciami,
moze nie orzeczonymi, ale wynikajacymi po prostu z tej niepetnosprawnosci biologiczne;.
Rzeczywiscie, funkcjonuje to tam na §wietnym poziomie. Swietna jako§é¢ ustug. Tylko
co$ mnie zastanawia i do panstwa tez kieruje taka uwage, zeby moze w tym kierunku
pomysleé. Jak to sie dzieje, ze jedziemy do ZamoScia czy do Trdojmiasta, zeby zobaczyc
tak dobrze funkcjonujgce samorzady i osoby z niepelnosprawnosciami, ktore sa w tych
miejscach rzeczywiscie objete wsparciem — zarowno te osoby, jak iich rodziny — gdy
tymczasem powinno to mie¢ miejsce w kazdym samorzadzie? Wszedzie tam, gdzie sg te
osoby, w ich Srodowiskach naturalnych, a nie tylko gdzies w wyjatkowych miejscach,
prawda? To chyba tyle. Dziekuje bardzo.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Dziekuje bardzo. Tu zglasza sie jedna pani, potem druga pani. Bardzo prosze, panie
Darku. Prosze poczekaé¢ na mikrofon. Juz pan sekretarz dostarcza mikrofon. Prosze
bardzo.

Wiceprzewodniczgca kola terenowego Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osoéb
z Uposledzeniem Umyslowym w Tomaszowie Lubelskim Stanislawa Raczkiewicz:
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Stanistawa Raczkiewicz. Reprezentuje kolo terenowe Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Osob z Uposledzeniem Umyslowym w Tomaszowie Lubelskim. Dziekujac za mozliwosé
uczestniczenia w tym spotkaniu i pani prezes za tak obszerne, wyczerpujace i porusza-
jace wszelkie problemy osob niepelnosprawnych wystapienie, chciatabym tutaj, nawig-
zujgc do wypowiedzi pana ministra, wyrazi¢ taka obawe, ze my w Polsce tak na dobra
sprawe nie mamy systemu dziatan wzgledem osob niepetnosprawnych.

Tak jak pani prezes Maria Krél powiedziala, ze system obejmuje wszystkie aspekty
zycia osoby niepelnosprawnej. Wtedy tylko moze petni¢ funkcje systemu, jezeli wszyst-
kie zagadnienia beda w jaki$ sposob drozne. A mysle, ze nalezy tu zaczg¢ moéwic o pra-
widlowo funkcjonujgcym orzecznictwie, o edukacji jako wstepie w przygotowaniu
czlowieka do zycia, ale nastepnie trzeba umozliwi¢ aktywnos$¢ — i osobista, i spoleczng
— osobie niepelnosprawnej w nastepnych etapach zycia, prawda? Mysle tutaj o jakim§
wparciu i pomocy w zakresie zatrudniania, pracy. Sadze, ze w organizacjach pozarzado-
wych pewne dzialania w zakresie systemowego rozwigzywania problemu podejmujemy.
Czynimy to z dosyé duzym sukcesem, ale brak nam wsparcia ze strony samorzadéw
i Srodkow — gltéwnie srodkow finansowych, ze tak powiem —na to, aby te dzialania mogly
by¢ drozne.

Powiem pokrétce. W Tomaszowie Lubelskim realizujemy dzialania, poczaw-
szy od wczesnego wspomagania rozwoju dziecka poprzez wszystkie etapy edukacji.
Sa to osoby z niepelnosprawnoécia intelektualna, wiec etap podstawowy, gimnazjalny,
szkola przysposabiajgca do pracy. Nastepnie zabiegamy o to, zeby zadna osoba, ktéra
edukacje ukonczyla, nie wracata do domu, bo przerwa w stymulacji jej rozwoju to jest
regres, to sg stracone finanse wcze$niej wydatkowane. W zaleznosci od mozliwosci,
bo réwniez osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng obejmujemy dzialaniem,
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a.p.

wiec umozliwiamy im pobyt w o§rodku wsparcia, uczestnictwo w warsztatach terapii
zajeciowej a nastepnie w zakladzie aktywnosci zawodowe;.

Powiem szczerze, ze troche z niepokojem sluchamy takich réznych — podawanych
i bardziej, i mniej oficjalnie — informacji, przenikajacych réwniez do nas, na dol, do sto-
warzyszen, ze warsztaty terapii zajeciowej to porazka, ze to jest przechowalnia osob
niepelnosprawnych, ze nie wyprowadzajg osob niepelnosprawnych — ze tak powiem -
do zatrudniania na otwarty rynek. Mate srodowiska, malomiasteczkowe, wiejskie tego
otwartego rynku praktycznie nie majg. Powiem szczerze, ze zatrudnienie w zakladzie
aktywnosci zawodowej dla osoby z niepelnosprawnoScig intelektualng niejednokrotnie
moze byé¢ tym optymalnym miejscem jej aktywnego funkcjonowania w zyciu i samore-
alizacji, prawda? To jest jedna sprawa.

Druga sprawa. Podkreslam to, co méwila pani prezes i co rowniez moja przedmow-
czyni podkre§lata tak bardzo mocno. Protest mam pod Sejmem naprawde nie méwi
glosem nas wszystkich. Tworzac system dziatan u siebie, na dole, w malym §rodowisku,
bo to jest od ZamoScia 30 kilometréw, do granicy tylko 18 kilometréw — mozna powie-
dziec, ze srodowisko postpegeerowskie — widze, jak ten system wsparcia dziata. Dziecko
moze by¢ przywiezione do placowki, objete dzialaniem wszechstronnym, bo i rehabili-
tacja medyczng ktora nie jest najwazniejsza, i wszechstronng edukacja, i terapig logo-
pedyczna, psychologiczna, zajeciowa i wszelaka inng, poprzez wlaczanie w lokalne §ro-
dowisko, kontakt ze szkotami, kontakt z lokalnym spoteczenstwem itd. Matkom daje
to szanse — po pierwsze — na realizacje siebie, na jaki§ niezbedny odpoczynek. Prosze
panstwa, kto z nas przez cale zycie, w ciagu 24 godzin, na okraglo, bez przerwy, jest
w stanie sprosta¢ wyzwaniom, jakie stawia niepelnosprawno$é dziecka i p6zniej osoby
dorostej? Trudno powiedziec, co jest latwiej — wspierac to mate dziecko czy osobe dorosta,
prawda? To sg te dwie sprawy. Matki mogg pracowac. OczywiScie, nie we wszystkich §ro-
dowiskach ta praca jest dla nich dostepna, ale jezeli tej pracy nie ma, to trzeba stosowaé
rowniez dla matek i dla ojcow, w ramach alternatywnych dzialan, jakie$ formy wsparcia,
zeby oni nie wyszli z aktywnoSci spolecznej, zeby czuli sie rowniez pelnowarto$ciowymi
obywatelami.

Kolejna sprawa. Prosze panstwa, jeszcze chcialam zwréci¢ uwage na sytuacje osob
w malych miastach, w Srodowiskach wiejskich, gdzie w zasadzie jest ogromny — jak bym
powiala — marazm. Przynajmniej obserwuje to w naszym regionie. Takie bierne podpo-
rzadkowanie sie temu, co niesie zycie. Mowimy ciggle o asystencie osoby niepelnospraw-
nej, ale myéle, ze nalezaloby bardziej ustawowo umocowaé asystencje rodziny, w for-
mie takiej, zeby ta rodzina dostala wszelakie wsparcie. Nie tylko w postaci §wiadczen
dla osoby niepelnosprawnej, prawda? Informacje, instruktaz, pomoc niejednokrotnie
w funkcjonowaniu zwigzanym z planowaniem zycia tej rodziny. Mamy takie doswiad-
czenia. Mamy kilka rodzin objetych dzialaniem Stowarzyszenia, gdzie rodzice sg nie-
pelnosprawni intelektualnie i majg po kilkana$cioro dzieci, prosze panstwa. Rodzin
wielodzietnych, gdzie jest oémioro, dziewiecioro, dziesiecioro dzieci, w tym jedno badz
dwoje niepelnosprawnych. Rodzin, ktére sa na skraju ubéstwa i wychowuja jedno czy tez
dwoje dzieci niepelnosprawnych. Tutaj musi sie znalez¢ jakie§ rozwigzanie, bo te osoby
bez szerszego, wielokierunkowego wsparcia nie poradza sobie w zyciu, a to doprowadza
z kolei do pewnej patologizacji zarowno tej rodziny, jak i Srodowiska obok.

Stowarzyszenia usitujg to wszystko robi¢, ale to jest za malo. To sg — ze tak powiem
— namiastkowo rozwigzywane problemy w Polsce. One sg dalekie od tych warunkow,
ktére nalezatoby tworzy¢ wszedzie, zeby te warunki byly dostepne dla wszystkich. MySle,
ze bardzo wazng sprawg jest to, zeby juz dla tych organizacji, ktore majg w zasadzie
stworzony system dziatan dla os6b niepelnosprawnych, tworzy¢ warunki, aby ten sys-
tem mogly udraznia¢. Céz z tego, ze mamy osrodek wsparcia, warsztat terapii zajecio-
wej, zaklad aktywnoSci zawodowej, jak za pare dni bedziemy mieli absolwentéw o§rodka
rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczego, ktorych nalezatoby skierowac¢ do warsz-
tatu terapii zajeciowej, ale w warsztacie nie ma miejsc, nie ma $rodkéw na utworzenie
miejsc? Osoby, ktore konczag rewalidacje, osoby z gteboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng, nalezaloby umiesci¢ w osrodku wsparcia czy w Srodowiskowym domu samopomocy,
ale nie ma miejsc, nie mozna rozszerzy¢ placowki o nastepne. Mamy doSwiadczenie
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takie z 35-osobowego warsztatu terapii zajeciowej, ze 6 lat temu 27 os6b zatrudniliSmy
w zakladzie aktywnosci zawodowej. Jest potrzeba nastepnych miejsc w zakladzie. Jest
potrzeba wyprowadzenia tych oséb i sg takie, ktore by mogly na otwartym rynku pra-
cowac, tylko go nie ma. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Slawomir Piechota (PO):

Dziekuje. Tu zglasza sie nastepna pani.

Prezes Lubelskiego Forum Organizacji Os6b Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewoédzki
Alicja Jankiewicz:

Alicja Jankiewicz, Lubelskie Forum Organizacji Os6b Niepelnosprawnych — Sejmik Woje-
wodzki. Panie ministrze, bardzo dziekuje za te uspokajajacg informacje co do PFRON,
potem nastepne pana stowa, dotyczace decentralizacji Srodkoéw, skierowanie ich na samo-
rzady i te obawy, ktore sg z jednej i z drugiej strony.

W tym momencie chcialabym zwroéci¢ uwage na coS, co kompletnie nie jest wyko-
rzystywane, co moze istnieé¢, ale bez wsparcia praktycznie nie ma mozliwo$ci wptywu
na to, co sie dzieje — spoteczne rady do spraw osob niepetnosprawnych. To powinien by¢
tacznik miedzy lokalnie dzialajgcymi organizacjami a miedzy samorzadami na szczeblu
powiatowym, wojewddzkim i ministrem. Prosze zauwazy¢. Sg raz w ciagu roku spotka-
nia, ale one naprawde nie wnoszg tego, co powinny wnie§¢. Sg spotkania na poziomie
wojewodztwa. Bardzo dziekuje naszym lubelskim postom, ktérzy 3 lata temu przyjeli
zaproszenie do tego, zeby uczestniczy¢ w spotkaniach wojewodzkich rad tutaj, kiedy one
sie odbywaj. Jednak to bylo 3 lata temu i potem zaniklo. To jest miejsce, gdzie lokalny
problem przedstawiany przez organizacje, przy konsultacji z samorzadem powiatowym,
wchodzi na poziom wojewddzki. Jesli przy tym uczestniczg panstwo jako ci, ktorzy decy-
dujg o prawie, jest to automatyczne przeniesienie i mozliwo§¢ szukania rozwigzania,
natomiast jezeli nie ma wsparcia dla tych ludzi... Powiem ze swojej strony, ze jak obser-
wuje tych ludzi, ktorzy zostajg powotani na poczatku do rad i potem z nimi rozmawiam,
to s pelni rozgoryczenia. Uwazam, ze co§ zaprzepaszczamy, a to jest taka mozliwosc,
zeby rzeczywiScie takie poczucie wspélnego dobra moglo by¢ realizowane nawet przy
malych §rodkach.

Jednak druga sprawa jest taka. Patrzac na fundusze unijne, ktére otrzymali$émy, mia-
tam ogromng nadzieje, ze wlasnie ten obszar pomocy spolecznej wreszcie uzyska $rodki
na to, zeby szereg spraw zostalo rozwigzanych. Prosze panstwa, 5 lat temu pierwszy raz
zdiagnozowaliSmy sytuacje, jaka jest i stwierdziliSmy jako lubelskie forum, ze punktem
zapalnym, ktéry na pewno wybuchnie, bedzie sytuacja rodzin z dzieckiem niepelno-
sprawnym. ZrobiliSmy program ,,Dla zdrowia i urody zycia”. Najpierw 40 matek, nastep-
nie tez 40 matek. MieliSmy duzo przemys$len. Panie ministrze, przypominam, ze puka-
tam wtedy do panstwa, proponujac: ,,Mamy rozwigzania. Porozmawiajmy o tym”. Jako$
ten czas mingl. Teraz to wybuchlo. Jednak sygnalizuje to, co robia tutaj organizacje,
ktore sg naszymi czlonkami, czyli i stowarzyszenie ,,Krok za krokiem”, i Polskie Sto-
warzyszenie na Rzecz Osob z UpoS§ledzeniem Umyslowym w Tomaszowie Lubelskim,
to naprawde sg przemyslane przez 20 lat propozycje rozwigzan. To jest przyklad, ze sze-
reg takich organizacji istnieje, wiec korzystajmy z tego doSwiadczenia, ale korzystajmy
w taki sposob, zeby wspélnie pomysle¢, jak to wspierac dalej. Jesli istnieja w ramach
samorzadow, a zwlaszcza teraz, w tej perspektywie to wyjdzie, kiedy one beda glownie,
to zeby korzystaé¢ z doswiadczenia poszczegolnych projektow, ktére byly realizowane
w ramach Europejskiego Funduszu Spolecznego, w ramach Programu Operacyjnego
Kapital Ludzki. I teraz wspdlnie zastanowi¢ sie, jednocze$nie da¢ wiedze organizacjom
i ludziom w malych organizacjach, ktére nie sg komercyjnymi organizacjami czy insty-
tucjami, ktére wynajma specjalistéw z firm konsultingowych do stworzenia programu,
zeby uzyskac pienigdze. Tylko juz teraz zastanowmy sie wspoélnie, skoro panstwo...

Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):

Po to tu jestesmy. Zastanawiajmy sie. Tak.

Prezes LFOON-SW Alicja Jankiewicz:
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To trzeba wykorzystac i trzeba szkolic.

a.p.
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Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):

Mysle, ze tu sie nie musimy do tego nawolywac i naklaniac.

Prezes LFOON-SW Alicja Jankiewicz:

Ale teraz jest jeszcze jedna sprawa. My chcemy przekaza¢, panstwo chcag skorzystac,
ale nie da sie sklonowa¢ nas. To, co mowil senator Libicki. Wykorzystujmy zdobycze IT.
Bardzo chwale PFRON za to, ze w momencie, kiedy powolal spoleczng rade, umozliwia
uczestniczenie w niej wszystkim innym, czyli jest to otwarcie, mozliwo§¢ wykorzystania
streamingu i webinariow, zeby to bylo jawne i zeby mozna bylo w tym uczestniczyc.

Pani minister Seredyn bardzo dziekuje za to, ze zostala zasygnalizowana sprawa
matek, ktore wcze$niej odeszly na emeryture i w tej chwili na niej sa. To tez trzeba bar-
dzo pilnie rozwigzac.

Pan minister Stawecki méwil o edukacji. Spojrze na to z innej strony. Mianowicie
ostatnio zostaliSmy zaproszeni w ramach programu ,,Bezpieczna szkota” do matych
szkot podstawowych w gminach Trawniki i Ole$niki. Tam nie ma os6b niepelnospraw-
nych na wozku wérdéd uczniéw, nie ma uczniéw z widoczng niepelnosprawnoscig, ale
chodzilo o to, zeby przyblizy¢ problem niepelnosprawnosci. To tez jest nastepna sprawa,
ktorg koniecznie trzeba rozwiazac.

Wspoétpraca Srodowiska lokalnego, ale jednocze$nie mozliwos¢ przesylania tej infor-
macji i poczucie, ze ona jest wykorzystana, to jest podstawa zaufania, wszelkiej ekonomii
spolecznej i rozwigzan. Musimy do tego dazy¢, zeby to doswiadczenie nie zostato zmar-
nowane. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Dziekuje. Chcialbym sie upewnié, ilu z panstwa jeszcze chcialoby zabraé gltos w dysku-
sji, zebySmy ten czas dobrze rozplanowali. Zwlaszcza, ze widze, jak niektore osoby juz
opuszczajg sale, wiec zebySmy dali szanse wszystkim rowniez ustysze¢ odpowiedz, tak?
Tu pani i tam pani. Czy kto$ jeszcze? Czyli dwa glosy jeszcze w dyskusji. A potem popro-
sze pana ministra o odniesienie sie do tych uwag. Bardzo prosze.

Prezes stowarzyszenia ,,Ostoja” Malgorzata Goracy:

a.p.

Moj glos bedzie bardzo krotki. Matgorzata Goracy, Dolnoslaskie Stowarzyszenie Pomocy
Dzieciom i Mlodziezy z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym ,Ostoja”. Wiasciwie to jest
kontynuacja tego, co powiedziala pani Ala. OsobiScie oraz z kolezankami i kolegami,
ktorzy tutaj sg i ktorych tu nie ma, braltam wielokrotnie udzial w bardzo, bardzo wielu
gremiach, ktére wypracowywaly naprawde Swietne, solidne podstawy i dokumenty
do tworzenia systemu. Do latania systemu tez, ale do tworzenia go od nowa. To bylo
naprawde wiele, wiele godzin spedzonych przez nas jako wolontariuszy w salach przeroz-
nych, warszawskich glownie. Mam taka propozycje, panie przewodniczacy. Z tego trzeba
korzystaé, bo wydaje mi sie, ze to, co sie dzieje pdzniej, to jest jakby powielanie tego,
co myS$my juz zrobili. Do tego zostaly powotane osoby reprezentujace calg Polske, rozne
srodowiska. W edukacji np. jest taki dokument i sobie lezy. Byl taki zespo6l, o ktorym tez
juz pani Maria wspominata. On zostal powolany przez panig minister Hall. SiedzieliSmy
ponad rok nad tym. RzeczywiScie, tam jest tak wszystko opisane, ze tylko brac.

Natomiast mam takie odczucie i sie z tym borykam... Mialam nie méwi¢ o tym, ale
borykam sie z tym od jakiego§ czasu. Dostalam zaproszenie na podstoliki po okragtym
stole. Czuje sie z tym okropnie. Wydaje mi sie, ze te podstoliki to sg miejsca, w ktorych
jest podrywane - ze tak powiem — zaufanie wzajemne, a zwlaszcza zaufanie do organiza-
¢ji pozarzadowych, przez niewielkg grupe rodzicow, ktorzy twierdza, ze oni teraz wlasnie
tu przyszli i uzdrawiajg polski system wsparcia rodzin z osobami niepetnosprawnymi.
Absolutnie sie z tym nie zgadzam. Powiedzialam, ze napisze, ale nie wiem, do kogo mam
napisac, podziekowanie za takie zaufanie i za to, ze moge w tym uczestniczy¢.

Jednak, niestety, ponad 20 lat swojego zycia spedzilam na tworzeniu pewnego — wro-
clawskiego, wiec troche innego — systemu razem z wieloma rodzicami. JesteSmy orga-
nizacjg rodzicow. Powiedzialam, ze to, co tam sie dzieje, osobiécie odbieram jako obraze
naszej dzialalnosci — tego, co mySmy przez tyle lat robili i tego, co tu mieli panstwo
przedstawione, tego, o czym wiecie i co sie dzieje w calej Polsce.
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Moim zdaniem, nalezaloby to przerwac. Nie wiem, czy teraz tam pojechaé. Czy mam
urazi¢ pana ministra, ktéry nas zaprosit czy panig minister? Czy nie? Nie wiem, ale
na ostatnim posiedzeniu po prostu byt taki moment, kiedy chcialam wyjsé. Natomiast
wydaje mi sie, ze to grzeznie. Panie ministrze, to nie ma nic wspélnego z Konwencja,
to nie ma nic wspélnego z jakimi§ prawami, ktore... Oczywiscie, tam sg zglaszane postu-
laty. Zgadzam sie, sa postulaty, z ktérymi w czesci sie tez zgadzamy. Natomiast sam
sposob pracy, sam sposob... No, tego nawet dyskusjg nie moge nazwaé. Przepraszam,
ze tak szczerze, ale musze to powiedzie¢. To juz nie bede pisaé. Jezeli kto§, kto kilka-
dziesiat czy kilkanascie lat pracuje na rzecz oséb niewidomych, méwi o problemach tych
0s0b, a w ostatnim kacie ze Smiechami i chichami grupa rodzicéw do tego tak podchodzi,
ze prawie sobie palcami pokazujg, wraz z demoralizacjg mlodego czlowieka, niepelno-
sprawnego, tego ich syna, ktory jest po prostu — przepraszam — bezczelny... Tacy miodzi
ludzie jak on we Wroctawiu, w stowarzyszeniu ,,Ostoja” podejmuja prace. Jak pan prze-
wodniczacy wie, sg aktywni i dziatajg w tych wszystkich projektach, ktore realizujemy
razem ze swoimi innymi partnerami. Nie mowia, ze nie chcg egzaminu z matematyki,
a chcg obowigzkowo mie¢ na $wiadectwie informatyke. Po prostu to sg takie sytuacje,
z ktorymi sie nie zgadzam. Uwazam, ze albo my tam przestaniemy jezdzié, albo co§ sie
tam zmieni, bo to jest nieporozumienie. My jedziemy z Wroctawia 6 godzin za 134 z1 pry-
watnych §rodkéw w jedng strone. Moge jezdzi¢ na wszystko i moge pomagaé we wszyst-
kim, o czym tylko ktokolwiek powie, ze moge pomdc, ale nie w takim gremium. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Stawomir Piechota (PO):

Dziekuje. Jeszcze pani, tak? Bardzo prosze. Nastepnie poprosze pana ministra.

Koordynator projektu Fundacji Instytut Rozwoju Regionalnego Joanna Piwowonska:
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Dziekuje za ponowne udzielenie glosu. Chcialam jeszcze dwie kwestie na szybciutko
poruszy¢, zeby panstwa nie wstrzymywac i juz przejsc¢ dalej. Checialam podziekowac
przedmoéwcezyniom za poruszenie dwoch waznych kwestii. Jedng jest dtugotrwalosé form
wsparcia oferowanych przez stowarzyszenia i wszelakie placowki, ktore juz iks lat —
Powiedzmy, ze w dziesieciolecia to sie liczy — oferuja kompleksowe ustugi.

Niemniej jednak nie nalezy chyba zapominaé w tej sytuacji, kiedy nie mamy — jak
byémy chcieli go nazwaé — kompleksowego systemu, ze uzyskiwanie §rodkow na te
formy wsparcia jest szarpaning. Rozumiem jakby przestanki do tego, zeby konkursy
rozstrzygac co roku czy co 3 lata, czy kontraktowac ustugi na rok, na 2 lata, na 3 lata.
Rozumiem ze jest to kwestig transparentnosci pewnych dziatan i racjonalnosci wydatko-
wania §rodkéw publicznych. Cho¢ rozumiem, nalezy rowniez zauwazy¢ to, ze budowanie
systemu wsparcia oferowanego przez takie placowki nie jest kwestig roku, 2 lat czy 3
lat. To sg dzialania dlugofalowe, ktore jezeli sa rozpoczete i sie sprawdzaja, daja efekty
i udzielajag wszelkiego wsparcia w rejonie, nawet lokalnie, to nalezaloby pomysle¢ nad
jakas formg wsparcia, ktora by dawala stabilizacje i jaka$ perspektywe rozwoju tych
placowek. To jest jedna kwestia. Bardzo bym chciala, zeby to rowniez kiedy$ zostalo
odrebnym tematem jakiego$ spotkania, bo wiadomo, ze ta kwestia wychodzi na r6znych
forach, w r6znych podgrupach i podzespotach. Nie mowie tu o okraglym stole.

Druga jeszcze kwestia. Tutaj pani wspomniata o wsparciu dla rodzicow, ktorzy czesto
zyja w rejonach objetych - ze tak powiem — stagnacjg zawodowo-spoleczng badz tez sami
sa nie do konca poradni zyciowo. To jest jeszcze kwestia pracy pracownikow spotecznych
czy pracownikow organizacji pozarzgdowych, ktorzy mogliby motywowac i aktywizowaé
te rodziny kompleksowo. Nie tylko same dzieci, ktoére potem stajg sie osobami niepelno-
sprawnymi, ale rowniez rodzicow, ktérzy po pewnym czasie rowniez wpadajg w putapke
§wiadczeniowy i stajg sie niepelnosprawni spotecznie.

Mysle, ze godne podkre§lenia jest tez promowanie jak najwiekszej iloSci i jak naj-
bardziej réznorodnych form elastycznego zatrudnienia. Sama bedac rodzicem, oprocz
tego, ze mam wsparcie rodziny, ktéra mi pozwala na prace, to jeszcze mam wsparcie
pracodawcy, ktéry wychodzi ze skory, zeby te elastyczne formy zatrudnienia mi zapewnic
i dostosowac, ale to jest specyficzny pracodawca. Te formy sa coraz bardziej popularne,
ale nie jest to jednak gtéwny nurt w zatrudnianiu w przypadku mainstreamowych pra-
codawcow. Dziekuje bardzo.

a.p.
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Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):

Dziekuje. Bardzo prosze pana ministra Jarostawa Dude o odniesienie sie do tych uwag
i pytan, ktore padly w dyskusji. Moze tu, do méwnicy, pan minister by przyszedl. A potem
moze jeszcze pani doktor Maria Krol zechcialaby takze zabra¢ glos jako gospodarz czy
nawet spiritus movens tego dzisiejszego spotkania.

Pelnomocnik rzgdu do spraw osob niepelnosprawnych Jarostaw Duda:

a.p.

Jak zawsze po takich spotkaniach, z tymi rekomendacjami wydaje sie, ze mozna zaczy-
na¢ od nowa i dzisiaj tez sie tak czuje, za co dziekuje. Bede sie upieral, ze jest system. On
jest kulejacy niewatpliwie, ale powiem dlaczego uwazam, ze jest system. Wiasnie wbrew
temu, co pani prezes Krol méwita, pani stworzyla ten system tutaj. Jest model zamojski.
Czyli udaje sie poskladaé to wszystko. Jak bysmy sie dobrze przyjrzeli, gdzie jest luka,
to pewnie jg gdzie$ znajdziemy i trzeba jg wypelnic, bo wtedy bedzie wypelnienie sys-
temu. Jednak ten quasi-system jest. Zalezy jak sobie to zoperacjonalizujemy, jak sobie
zdefiniujemy, ale on funkcjonuje.

A powiedzialem to specjalnie, dlatego ze odnosilem to do tych kwestii, ktére miaty
miejsce w czasie protestu, kiedy méwiono, ze nie ma nic. Dzisiaj panstwo méwili o tym,
ze sg rozne obszary do zagospodarowania, do innego spojrzenia, do innego sfinansowa-
nia. Powiedzmy, ze jest model wroctawski czy milicki, czy wla§nie zamojski i pewnie
jeszcze w innych miastach stworzony, poniewaz to jest uwarunkowane tym, co sie potrafi
z tego skleié, jaki jest montaz, prawda? A to, jak widac, jest mozliwe. To nie znaczy,
ze my dzisiaj mowimy, ze jest okay. Przeciez wiemy, ze nie jest i nie jest to tylko problem
srodkow. Nie jest to jedynie problem §rodkéw, bo one sg wazne, ale nie najwazniejsze.

Stad tez mam pelne przekonanie i bede prosit o jedno. To, 0 czym moéwila pani prezes
Malgorzata Goracy. Bardzo bym panstwa prosil, zeby sie nie wycofywac z tego, co sie
dzieje w obszarze tzw. podstolikéw. To byla pewna odpowiedZ na zapotrzebowanie, byé
moze nawet nie o charakterze stricte merytorycznym, ale tez politycznym. Trzeba o tym
powiedzie¢. Dzisiaj dziekuje za te glosy, ktore padly, jesli chodzi o kwestie zwigzana
z tym, ze panstwo tak gloéno artykuluja to wasze stanowisko, te wasze w tym zakresie
twarde twierdzenia, ze to, co proponuje pewna grupa, to nie jest rozwigzanie i to nie jest
ten kierunek.

Przepraszam, odrobina dziegciu do tej beczki miodu. Strasznie nam wtedy, poza nie-
ktoérymi tutaj z pan, brakowalo takiego mocnego glosu wtedy, kiedy byliémy pod §ciana.
Moéwie tez o administracji. Brakowalo, kiedy pojawit sie ten przekaz, ktory dzisiaj jest
taki bardzo mocny: ,,Chcg panstwo reagowac na to? Zeby pokazaé to panu premierowi,
zeby pokazac kwestie...”. Byli panstwo na posiedzeniu tej komisji, niektorzy byli bardzo
aktywni, natomiast to sie, oczywiscie, nie przebito. Wiedzg panstwo, ze to sie nie prze-
bito, tak? Przebito sie to, co jest dla mediéw kluczowe, czyli ,,Nie ma nic”, tak? Dlatego
bardzo prosze, nie wycofujcie sie. Malgosiu, prosze cie. Nie wycofujcie sie jeszcze dzisiaj
z tych podzespolow, dlatego ze wasz glos, wasze twarde stanowisko, by¢ moze przewod-
niczenie takiemu podzespolowi, bo przeciez nie musi tego robié... Tu Ela mi podpowie-
dziala, czyli pani minister Seredyn. By¢ moze kto$ z panstwa powinien tam funkcjono-
wac, bo nie moze by¢ tak.

Powiem o tym glosno. Jako polityk powiem. Wstydze sie troche za swoje panstwo —
za to, co sie zdarzylo w tamtym momencie, bo zostaliSmy przez kilka oséb postawieni
pod Sciang i stalo sie to, co sie stato. To jest pewnie tez moja wina. Nie bede sie z tego
wylgiwal jakoS§. Jednak sadze, ze reakcja byla wlasnie na zasadzie: ,,Wycofajmy sie.
Dajmy jakies pienigdze. Nie patrzmy na to przez pryzmat rozwigzan docelowych”. Jest
jeszcze czas, zeby to naprawic. Te podzespoly nie sg takie — powiedzialbym — niewno-
szgce niczego, bo jednak wstuchujemy sie w rézne postulaty praktykéw. Niejednokrotnie
sg to bardzo indywidualne glosy, zalatwiajace swoja kwestie, ale zeby tutaj nie za dtugo
o tych kwestiach...

Docelowo wszystkie najwazniejsze hasla tutaj padly. Gdyby$émy naktadali montaz
finansowy na ten system zamojski, wroctawski czy inny, ktory jest, i propagowali go
w Polsce, méwiac o tym, ze mozna jednak mieé §rodki z PFRON, mozna mie¢ je z o§wiaty,
mozna je mieé jeszcze z innych dostepnych Zrodet czy ze Srodkéw europejskich, z samo-
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rzadow, z 1%, z wielu jeszcze innych miejsc, to sie to udaje zrobié. Jest pytanie, jak
madrze rozpropagowac to, co jest dobrg praktyka. To, co sie w Polsce w wielu miejscach
udalo, zeby bylo powszechnym dzialaniem tam, gdzie sg aktywni ludzie, a nie tam, gdzie
sa oczekiwania, ze §wiadczenie pielegnacyjne zalatwi calg kwestie, tak? Bo tak nie zbu-
dujemy sensownego wsparcia osoby z niepelnosprawnoscig i jej rodziny czy rodziny
i osoby z niepelnosprawnoscia, bo wtedy jesteSmy skazani na stygmatyzacje, izolowa-
nie i zamykanie sie¢ w domu, a nie o to nam chodzi. O to prosze, zebySmy dalej to robili
w duchu dialogu, nie zgadzajac sie przeciez w réznych aspektach, bo mamy swoje spoj-
rzenia, ale jednak przeskakujac te wszystkie ograniczenia. Wazne tez, by zbudowac
to na zasadzie racjonalnego rozdziatu srodkow, bo chce powiedzieé, ze przeciez budzet
nie jest nieograniczony. My mamy okres$lone §rodki. Trzeba je tak skanalizowa¢, zeby
one wypelnialy najwieksze potrzeby, ktére w tym zakresie sg niezbedne.

Co do tych innych glosow, ktore padly iza ktore réwniez dziekuje, odniose sie
np. do warsztatow terapii zajeciowej, ktore sg od wielu lat naszg bolaczka, poniewaz
nie ma wystarczajgcych srodkow. Jednak czy to jest znowu problem Srodkow, ze jesli
dosypiemy 200 zl co miesigc do uczestnika na funkcjonowanie, to rozwiazuje temat?
Szanowni panstwo, warsztaty terapii zajeciowej — bede to powtarzal — sg znakomitym
miejscem dziennego pobytu. Nigdy nie powiedzialem, ze to sa niepotrzebnie wyda-
wane pienigdze itd. Natomiast powiedzmy sobie wprost. One powstawaly w zupelnie
innym celu. Pani prezes o tym moéwita. One mialy aktywizowaé i wyprowadzaé osoby
do zatrudnienia. To jest 1-2% z warsztatow terapii zajeciowej. Moéwila pani o uczest-
nikach warsztatow terapii zajeciowej czy wcze$niej zaktadow aktywnosci zawodowe;.
To dlatego, ze ten zaklad aktywnoSci mogt powstac i dlatego by¢ moze zwolnity sie miej-
sca, prawda? Mowiac wprost, to jest dobre miejsce dziennego, efektywnego pobytu osoby
z niepelnosprawnoscia.

Pytanie, ktore stawiam bardzo glo$no. Czym sie r6zni srodowiskowy dom samopo-
mocy od warsztatow terapii zajeciowej? A roznica jest dosyé... No, wlasnie. Wysoko-
§cig dofinansowania. Czyli okazuje sie, ze Srodowiskowy dom samopomocy moze mieé
te samg ustuge, te same pracownie. Udowadniam panstwu, ze moze wiele rzeczy w tym
zakresie bardzo podobnych zrobi¢, bo pracownie sg podobne i naprawde mozna to w ten
sposob budowac. Jednak to jest kolejna rzecz, z ktorag sie mozemy nie zgadzaé, ale znaj-
dziemy jaki$§ konsensus.

Chodzi o to, ze nie §rodki, bo co mamy dzisiaj zrobi¢ z uczestnikami warsztatow tera-
pii zajeciowej, ktorzy tam sg 15 lat? Mamy powiedziec: , Dziekujemy. Wréécie do domu”?
Przeciez wiadomo, ze to jest niemozliwe, prawda? Zréznicowaé wsparcie w zalezno§ci
od stopnia niepelnosprawnosci i w zaleznoS§ci od czego? Ano, wlasnie, ale to tez jest
temat do budowania.

Chciatem panstwa zacheci¢ do tego, zeby co§ przygotowaé przez najblizsze poéttora
roku. Nie chodzi o cezure czasowa, wyborcza itd., ale o to, zeby zachecié¢ do tego, zeby
przygotowac nowa, jako§ciowo zupelnie systemowg ustawe. Nazwijmy ja roboczo ustawa
o0 osobach niepelnosprawnych. Nie nazywajmy jej ustawg o rehabilitacji, zatrudnieniu
itd. Dzisiaj mamy to, co juz powiedzialem wczes$niej, czyli ten wyznacznik — co nam
wolno. Jesli chodzi o aktywizacje zawodowa, trzeba inaczej rozlozyé akcenty, o czym tez
mowiliSmy, bo system tego nie wytrzyma. Powtarzatem juz to wcze$niej. Gdyby$my cale
5 mld zt zgromadzonych w PFRON dali tylko na System Obstugi Dofinansowan i Refun-
dacji (SODiR), to dzisiaj mamy w systemie 246 tys. i nas to kosztuje 3,25 mld z1. Nato-
miast gdybySmy cate 5 mld zI przeznaczali na aktywizacje, mielibySmy 300 tys., czyli
bySmy mieli o 50 tys. wiecej i nie realizowali zadnego z zadan, o ktorych dzisiaj méwimy.

Wydaje sie, ze trzeba to zrobi¢ odwrotnie, czyli indywidualizacja i ICF, oczywiScie, nie
zywcem przeniesiony, bo doskonale wiemy, ze to jest niemozliwe. Chodziloby bardziej
o to, zeby byly elementy ICF w nowym systemie orzeczniczym. Wiem, ze akurat z pod-
stolikiem do spraw orzekania dosy¢ — szczegélnie na najblizsze spotkanie 26 czerwca
- dusze nadzieje, ze do wielu dotrze, co to jest prawdziwy ICF, tak? Ze to nie sg tylko
bardzo sztywne klasyfikacje — albo sie miesci, albo sie¢ nie miesci — bo to jest wlasnie
indywidualne podejscie i chcielibySémy wokoél tego budowaé to przyszle rozwigzanie.
Pytanie bedzie tez polityczne, o czym trzeba powiedzie¢. Czy ten przyszly system orze-
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kania bedzie w ZUS, czy bedzie w powiatach? Czy kazdy powiat powinien mieé¢ zespot
do spraw orzekania czy tez nie powinien mie¢? To sg pytania otwarte, ktore bedziemy
sobie musieli postawic i na nie odpowiedzie¢. My§le, ze chyba to jest wiekszo§¢ tematow
poruszonych przez panstwa, ale tez, oczywiscie, jesteSmy do dyspozycji w kontaktach
bilateralnych. Tyle chcialem odpowiedzie¢. Dziekuje.

Przewodniczacy posel Sltawomir Piechota (PO):
Dziekuje bardzo. Prosze, pani doktor Maria Krol.

Przewodniczaca stowarzyszenia , Krok za krokiem” Maria Krol:
W ogole to chcialabym naprawde bardzo panstwu podziekowac za to, ze dzisiaj wszyscy
tu jesteSmy, ze tacy znamienici goScie przyjechali do Zamoscia. MySle, ze bylo to spo-
tkanie merytoryczne, prawda? Wierze w to gleboko, ze rozszerzyliSmy sobie poglad
na pewng kwestie i ze z tego bedzie jaki$ pozytek, bo najwazniejsze jest to, co sie w glo-
wach nam zmienia. I te bariery, i ta §wiadomo$¢ spoleczna sg absolutnie najwazniejsza
rzecza.

Chce powiedziec, ze sie ciesze z tego spotkania i ze bedziemy to kontynuowaé. Przy-
jade, jak dozyje, na podstolik orzeczniczy Z Rafalem Skrzypczykiem z Polskiej Akademii
Nauk umoéwiliSmy sie, ze moéwie pierwszg czesé o ICF a on druga, zeby bylo na tyle,
na ile umiemy i sie znamy na tym. Chodzi o to, zeby jasno wytlumaczyé i zeby mieé
wspolny jezyk do mySlenia o pewnych rzeczach.

Ze swej strony i ze strony stowarzyszenia, ktore prowadze, gwarantuje panstwu
dostep do wszystkiego, co mamy. Jezeli panstwo chca, panstwo postowie szczegolnie,
korzysta¢ z naszej wiedzy i doSwiadczen, jezeli chcg panstwo zapraszac¢ do nas czy
przysyla¢ kogo$, to zapraszam serdecznie. Stuzymy pomoca. JesteSmy do dyspozycji
we wszystkich rozmowach.

Jednak musze jeszcze jedng rzecz powiedzie¢. Bardzo wazng. PrzyznawaliSmy sie
tu do politycznych réznych spraw. Jeden problem jest polityczny — sprywatyzowanie 1%.
To, ze 1% zostal sprywatyzowany dla indywidualnych kont rodzicow, uderza w takie
organizacje jak nasza, ktéra nie ma 1%, zeby dokladaé do projektow, do dziatalnoéci
oSrodkow i placowek. Wiem, ze to jest decyzja polityczna. Bo jasno, dokladnie prze-
czyta¢ ustawe o pozytku publicznym, ktéra mowi, ze to ma by¢ na grupowe dziatania,
na systemowe dzialania dla grup ludzi, a nie na indywidualne konta, to wtedy jest tak,
jakby powiedzie¢ wielu milionom rodzicéw: ,Nie mozecie sobie dozbierywaé pieniedzy”
— przepraszam, ze tak sie wyraze kolokwialnie — ,na tych kontach”. Prosze panstwa,
ale chce panstwu powiedzieé¢, ze moi rodzice majg wszystko, a zbierajg pienigdze dla
fundacji ,,Zdazy¢ z pomocg” i nie wspierajg wlasnego stowarzyszenia. Mam coraz mniej
pieniedzy, zeby doktada¢ do PFRON, do projektow PFRON-owskich i innych. Jak tak
dalej bedzie, to upadng te stowarzyszenia, bo 1% jest niezbedny do calej dzialalnoSci, ale
jako zaczyn do innych projektéw. Bardzo prosze sie pochyli¢ nad tym tematem. To jest
polityczna kwestia. Bardzo bolesna, bo nie starcza pieniedzy, zeby tym rodzicom doda-
wac na benzyne, na inne rzeczy. My naprawde upadniemy bez tych srodkéw prywatnych,
ktére nam nakazujg doktadaé do wszystkich projektéw. To ta jedna rzecz, o ktorej nie
musimy dyskutowac, ale mamy jg w tyle glowy caly czas, prawda? Co roku mniejszy ten
1% mimo dziatan.

I ostatnia rzecz. Zapomnialam w czasie swojej prezentacji puscic¢ panstwu 30-sekun-
dowy film, ktory zobaczyliSmy w Gdyni. Czy go pusci¢? Zwracam sie do Alicji Szatkow-
skiej. To jest film z serwisu YouTube, po angielsku. Naprawde popatrzcie. Film budzacy
refleksje. Czasem trzeba go i pie¢ razy obejrzec. Na koniec jest taka kwestia po angiel-
sku: ,Moze chcialby§ mie¢ $wiat do siebie dostosowany”, prawda? To reklamuje prezy-
dent Gdyni, zawsze pokazujgc wszystkim goSciom. ;

[Prezentacja reklamy spotecznej “Disability Awareness” Electricité de France (EDF)]

Przewodniczacy posel Slawomir Piechota (PO):
Szanowni panstwo, mam przywilej, ale i obowigzek pewnego krétkiego podsumowania,
ktore pewnie jest etapem w drodze, bo to nie jest koniec. To nie jest cel. To jest kolejny
etap drogi w poszukiwaniu najlepszych rozwigzan. Mysle, ze co do tego sie zgadzamy.
Sadze, ze wszyscy ci, ktorzy sie tym zajmujg, zwlaszcza od wielu lat, wiedzg, jak ten
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proces postepuje, ile jest w tym procesie przeszkod, ale tez ile sie udalo. Mysle, ze nie
przypadkiem stowarzyszenie ,,Krok za krokiem” dziala od 24 lat. To tez jeden z tych
wielkich owocéw wolnosci.

Jak moéwimy jednak o zasadzie pomocniczoSci, to musimy mieé §wiadomos¢, ze to nie
jest tylko prawo. To jest rowniez obowigzek. Ta zasada méwi, ze trzeba, by jak najblizej
osoby, ktorej dotyczy, problem byt rozwigzywany, ale nie mozemy czekaé, ze kto§ ten
problem za nas rozwigze. Czesto powtarzam, rowniez jako czlowiek majacy doswiad-
czenie samorzgdowe — 11 lat bylem radnym w Radzie Miejskiej Wroctawia — zeby nie
czekac az wladza co$ za nas zalatwi. Ani nie czekac na te wladze w Warszawie, ani nawet
nie czekaé na te wladze lokalna, tylko jezeli co§ mozna zrobi¢, co§ mozna rozwigzywac,
to trzeba sie za to zabraé. Zatem umiejmy z tej zasady pomocniczosci korzystaé, nie uni-
kajac rowniez tej trudnej roboty.

Wiele razy panstwo moéwili o samorzadach. Mysle, ze bardzo rézne sg te samorzady.
Tu sie nie da w prosty sposob oceni¢ wszystkich samorzgdow. Powiem tak. Mam gtebo-
kie przekonanie, ze reforma samorzgdowa to byl klucz do dzisiejszego sukcesu Polski,
bo wlasnie w samorzadach uaktywnito sie wielu ludzi, ktérym sie — po pierwsze — chcialo
i ktorzy — po drugie — umieli. Dlatego dzisiaj Polska wyglada tak bardzo inaczej niz te 25
lat temu, ze bardzo wielu samorzadowcow wykonalo bardzo ciezkg prace. Co, oczywiScie,
nigdy i nigdzie nie znaczy, ze wszystko juz jest zrobione i ze juz tylko mozemy sie z tego
cieszy¢.

Pewnie kazdy z nas ma §wiadomo§¢, ze rzeczy sie same nie dziejg, ze kto§ musi o nie
codziennie dbac, jak o te kwiaty, ktore przeciez, gdyby ich nie podlewac, gdyby nie trosz-
czy¢ sie o nie, to nie majg szansy przetrwac. Pamietam jak kiedy§, przed bardzo wielu
laty, pewien znajomy Niemiec, pracujacy wowczas juz w ONZ, mowit mi, ze kiedy on
ulegt wypadkowi, to jego rodzice odbyli cala batalie z miastem Moguncja. Z Moguncja,
ktora dzisiaj — moim zdaniem - jest wzorcowo i od dawna przyjazna osobom niepelno-
sprawnym, rowniez dzieki Maricie Boos-Waidosch — kobiecie, ktéra od dwudziestu kilku
lat jest pelnomocnikiem miasta Moguncja do spraw osob niepelnosprawnych. Ow zna-
jomy moéwil, jak to wlaénie w tej Moguncji jego droge od domu do szkoly starannie przy-
stosowano. Matthias Risch przyjechat do swojego domu juz jako wysoki urzednik ONZ
po dwudziestu kilku latach i méwi: ,Wiesz co? Tak starannie odbudowali wszystkie
krawezniki, ze przeskoczy¢ sie przez to nie da”. Zatem co§, co sie raz udalo i co juz jest,
nadal wymaga dbatoSci, staran, wysitkow, bo to sie samo dalej nie utrzyma.

I pewnie sami sobie odpowiadamy rowniez, co dalej robic. Jesienig wybory samorzg-
dowe. Wszedzie tam trzeba pyta¢ kandydatéow do tego samorzadu, na ile oni co§ wiedza,
na ile oni chcg co§ zrobi¢c. Mam takg prosta metode. Nie pytam o to, co chcesz zrobic.
Pytam o to, co juz zrobiles. Takim, ktérzy snuja obietnice, ze bedg teraz czy w przysztosci
sie starac i bedg na pewno osiggaé sukcesy, nie dowierzam, jezeli nie powiedza, co do tej
pory umieli zrobic, a nie tylko obiecywa¢. Dlatego tez goraco namawiam do aktywno§ci
samorzadowej, do aktywnoSci w tych wyborach samorzadowych. Mysle, ze nie ma miedzy
nami watpliwosci, ze tu nie chodzi o barwy polityczne, bo te samorzady czesto sg zupel-
nie nie do zidentyfikowania — i szczesliwie, i oby tak zostalo. To jest przede wszystkim
kwestia tego, kto w tych samorzadach naprawde jest aktywny. Jednak tu ogromna rola
organizacji samorzadowych. To panstwo powinni szuka¢ tych kandydatéw i wspieraé
tych kandydatow, ktorzy moga te Polske... Tak, tu pani Magda Kochan podpowiada,
zeby tez samemu stawaé do tych wyboréw. Oby znalezli sie w samorzadach ludzie, kto-
rzy naprawde potrafig te naszg rzeczywisto§¢ zmienia¢. Tu padalo wiele szczegbétowych
kwestii, wlasnie o tych zamknietych samorzadach. Te wybory to jest wyjatkowa okazja,
wyjatkowa szansa, zeby jeszcze wiecej samorzadow otworzyc.

Tak jak mowil pan senator Filip Libicki, ciesze sie dzisiaj, ze tak wiele samorzg-
déw, nawet jak ma klopoty czy ma nadal bariery, to raczej z zawstydzeniem prébuje
sie z tego wytlumaczy¢ i powiedzie¢, ze w niedlugim czasie i jak chce te bariery usu-
naé, a nie udowadniac, ze tak ma by¢. Natomiast my znamy te Polske sprzed 20-25 lat,
gdzie tak naprawde wyjatkiem byly miejsca, w ktérych nie bylo tych barier. Mysle tez,
ze w tym gronie nie mamy watpliwosci, ze te najwieksze bariery tkwig tutaj, w glowach.
Nieraz kto$ potrafi, mimo coraz bardziej wyuczonej poprawnosci politycznej, odstonic sie
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z tym swoim myS$leniem. Wsréd politykéw, ale i wéréd samorzadowcow, wsrod nauczy-
cieli, wérod policjantow, wérdd lekarzy. W wielu Srodowiskach widzimy te bariery. To jest
nasze wielkie, wspolne zadanie, zeby te edukacje, takg najbardziej powszechng uparcie
kontynuowac.

Mysle, ze wsrod kwestii szczegotowych znakiem czasu jest ta dyskusja, czy jest sys-
tem, czy nie ma systemu. Warsztaty terapii zajeciowej majg mnostwo klopotow. Ale czy
mozemy sobie przypomnie¢ czasy sprzed istnienia tych warsztatow? To bylo catkiem
niedawno. Dzisiaj jest 360 warsztatow terapii zajeciowej, tak? Pewnie dyrektor Kosin-
ski, gdyby byl, to by umial odpowiedzie¢. Natomiast akurat chwilowo, kiedy bardzo go
potrzebujemy, go nie ma. Jednak w tych warsztatach sg miejsca dla 25 tys. osob niepel-
nosprawnych. Dzi§ nam sie wydaje, ze to jest oczywiste, ale to nie stalo sie samo. Kazdy
z tych warsztatow to ludzie, to miejsce, to wiele 0sob, ktore sie przyczynity do powstania
takiego warsztatu. MyS§le tez, ze trzeba przyjac, ze...

Pelnomocnik rzgdu do spraw osob niepelnosprawnych Jarostaw Duda:

680, panie przewodniczacy.

Przewodniczacy posel Slawomir Piechota (PO):

a.p.

Tak mowitem? A, 680. No, wlasnie, ze tak sie stato, ze to sie udalo, to wkiad wielu ludzi.
Jak mowil pan minister, w moim przekonaniu, to miejsce, w ktérym pani doktor Maria
Kroél mowi, ze nie ma systemu, jest dowodem na to, ze ten system jest. Tylko to tak, jak
z coraz bardziej skomplikowanymi narzedziami, zwlaszcza narzedziami spolecznymi.
Trzeba umie¢ sie tymi bardzo skomplikowanymi narzedziami postuzyé¢. Mysle, ze nikt
z nas, zwlaszcza tutaj, nie teskni za Polskg scentralizowanag, za Polska zarzadzang
z Warszawy, bo Polska jest tak pieknie zréznicowana, ze przez bardzo wiele lat hamo-
walo rozwdj Polski wlasnie to, ze probowano Polska zarzadzac¢ z Warszawy. A zatem
tu musza sie znalez¢ ludzie i to jest klucz do sukcesu, jezeli sg ludzie, ktorzy potrafig
siegaé do tych réznych Zrddet, potrafig z tych réoznych materialéw i elementéw budowaé
takie osrodki jak te, ktore prowadzi stowarzyszenie ,,Krok za krokiem”.

Jest to szansa pomagania wielu ludziom w spos6b madry i skuteczny. Tu tez padato
dzisiaj wiele razy stwierdzenie, ze pomagacé trzeba madrze. Samo pomaganie, jezeli ono
nie bedzie madre, to nie doprowadzi do trwatego, skutecznego wsparcia tych, ktérym
by mialo stuzy¢. Dla mnie takim przyktadem byly przez lata problemy os6b bezdomnych.
Nam sie kiedy§ wydawalo — chcialo wydawac — ze jest to problem biedy i transformacji,
ale jak zaczeliSmy rozgladac sie po $wiecie, to okazalo sie, ze w krajach najbogatszych,
bardzo zamoznych, ktorych zamoznosci dlugo, dlugo nie dogonimy, np. w Szwecji, tez
sg bezdomni. Wiecej, w Szwecji tych bezdomnych jest tyle samo liczbowo co w Polsce,
chociaz Szwecja jest czterokrotnie mniejsza, jezeli idzie o ludno§é. To sg bardzo rézne
zrodla tych problemow.

Myéle zatem, szanowni panstwo, ze zyjemy w czasach dokuczliwej niepewnoScii to jest
tez problem, z ktérym sie na co dzien borykamy. Ta niepewnosc pieniedzy, ta niepewnos$é
warunkéw funkcjonowania, ta niepewnos¢ konkurséw. Rozumiem tych, ktoérzy chcieliby
mie¢ duzo bardziej zagwarantowang stabilno§¢ swojego funkcjonowania, ale to tez jest
problem do dyskusji, jak to pogodzi¢ z otwarciem na tych, ktérzy chcieliby wejsé¢, ktorzy
tez majg pomysl, ktorzy tez majg potencjal, tak jak panstwo kiedy$ zaczynali. Pamietajg
panstwo, ze byly takie organizacje molochy, ktore mialy status stowarzyszen wyzszej
uzytecznosci publicznej. One mialy gwarantowane finansowanie ze §rodkow budzetu
panstwa. To byla sytuacja, w ktérej wiemy, jak dalece nieskuteczny byl system wspar-
cia. Dzisiaj czesto te male, lokalne organizacje méwia: ,, Pozwoélcie nam tez zaistnieé”.
A zatem musi byc¢ jaki§ system otwarcia - z jednej strony, dajacy perspektywe konty-
nuacji tym, ktérzy robig wazne rzeczy w sposob sprawdzony, w sposob uznany, ale tez
niezamkniety na nowe pomysly i nowych ludzi.

Coz, bardzo dziekuje w imieniu nas wszystkich, parlamentarzystéw, za zaproszenie
tu, do Zamoscia. Szczegolnie dziekujemy pani doktor Marii Krol, ktora z tg inicjatywa
wystapila. Przede wszystkim dziekujemy za dorobek 24 lat, ktéry moze byé wzorcem
dla wielu ludzi, ktorzy szukajg sposobow na trudne problemy spoteczne. I znowu, jezeli
wtedy, 24 lata temu, moglo sie zaczaé tak niezwykle przedsiewziecie jak stowarzysze-
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nie ,, Krok za krokiem”, to tym bardziej musimy radzic¢ sobie z problemami, ktore dzi$
widzimy. Aczkolwiek pamietam, jak Malgorzata Goracy mi kiedys powiedziala, ze to jest
ten paradoks — im wiecej robimy, tym wiecej ujawnia sie potrzeb, bo kiedy$§ wielu ludzi
w ogole bylo tak zamknietych, tak izolowanych, ze w ogdle nie mieliémy pojecia, ze oni
obok nas zyjg. Zatem dziekujac, zycze wszystkim panstwu nowych pomysiéow, nowych
sit i wytrwaloSci w tej tak potrzebnej robocie. Dziekuje i zamykam posiedzenie Komisji
Polityki Spotecznej i Rodziny.

a.p.




